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1 Introduction

La mucoviscidose est une maladie dont la prise fearge, tant au niveau
thérapeutique qu’organisationnel, a considérablémermgressé depuis les
dernieres décennies. Cette évolution permet d'@bseune amélioration de
'espérance de vie mais également de la qualiteéelees personnes atteintes de
mucoviscidose en France.

L’infection broncho-pulmonaire est un élément d@&ieant dans I'évolution
et 'aggravation de cette maladie. La détérioratpogressive de la fonction
respiratoire est imputée a la frequence de cestiofes. Le contrdle de I'infection
respiratoire reste un enjeu majeur dans la priseharge de la mucoviscidose. En
effet, plus de 90% des déces sont en lien aveteihdéd respiratoire avec un age
médian au décés qui reste en dessous de 30 ansctiujp (Registre de la
mucoviscidose 2015 ; Durieux 2015 ; Marginal. 2015).

Les connaissances scientifiques concernant lestiofs respiratoires se sont
développées dans les années 2000. Elles ont pedfais distinguer les
caractéristiques. Le développement des technigeesnicrobiologie a permis de
mieux identifier les germes responsables d'infextibroncho-pulmonaires dans
les sécrétions des patients. On comprend alorslajusture du germe a son
importance. Ces germes ne se retrouvent pas darpogalation générale.
Plusieurs sont décrits comme particulierement so€iertains peuvent s’installer
durablement dans les voies respiratoires, on mdes d’infection chronique.
Parfois la résistance aux antibiotiques peut égatérmompliquer le traitement de
ces infections. Le mode d’acquisition de certaiesnmges est également mieux
compris. C'est a cette époque, qu’il est mis erdéwe que les personnes
atteintes de mucoviscidose sont susceptibles deassmettre des germes entre
elles. On parle alors de transmissions croisées.

Dés lors, de nouvelles stratégies thérapeutiquepwmprendre place afin de
mieux lutter contre ces infections. L'une d’ellencerne la prévention. Elle a pour
objectif de retarder l'acquisition de germes dé&Etepour la santé de ces
personnes. Ainsi, de nombreuses recommandatioggidite sont transmises aux

patients et leur entourage afin de se prémuniredéwventuelle acquisition ou de



transmission de germes. Celles-ci doivent étreigygés dans les centres de soins
réunissant les patients, mais également dans hedroeanement. L'ampleur de
ces recommandations est importante car les résgerdei germes identifiés sont
nombreux. Leur mise en place demande une implicétiportante des patients et
de leur entourage.

Mon expérience professionnelle auprés des enféiginta de mucoviscidose
et leur entourage m'a amenée a m’interroger sumpléct de ces
recommandations. Cette étude s’'intéresse au vécstdgegies préventives.

Tout d’abord, dans ma problématique, je questidarmeotion de risque pour
la santé a travers les apports de la sociologis galement I'utilisation qui en
est faite en médecine. J'ai décidé d’étudier plagiqulierement la population
adolescente. Je me suis interrogée sur le rapp&liegentretient au risque que
constitue l'acquisition de germes pour sa santéteCpériode est souvent
caractérisée par des conduites a risque. Qu’ell pstir ces jeunes en quéte,
comme leurs pairs, d’émancipation ? Peu d’étudemseintéressées au vécu des
personnes atteintes de mucoviscidose au regardodtexte particulier des
recommandations d’hygiéne.

Cette étude identifie, grace a une méthode indeictes mécanismes qu'ils
ont mis en place dans leur gestion du risque diaitopn et de transmission de
germes.

Pour répondre a mon guestionnement, je me suisyappsur des méthodes
gualitatives. J'ai réalisé des entretiens semietiieaupres de 8 adolescents suivi
dans un Centre de Ressources et de CompétencasMiledviscidose (CRCM)
d’lle de France.

J'ai ensuite procédé a une analyse des verbatimsoepevant un arbre
thématique. Ce qui m’a permis de classer les @isudtvec cing grandes rubriques
caractéristiques du vécu des adolescents intergiewé

J'ai ensuite discuté mes résultats en m’aidant decepts relevant des
sciences sociales.

J'expose ensuite les perspectives envisageablepr@mosant des pistes
d’amélioration dans l'accompagnement et jindiqugalément d’autres axes

d’études dans la continuité de cette recherche.



2 Contexte

2.1 La mucoviscidose : I'évolution d’'une prise en clearg

Les progres de la médecine ont permis une amébarde I'espérance de vie
et de la qualité de vie des personnes atteintesnaeoviscidose. Alors que
I'espérance de vie ne dépassait pas 5 ans daasnégs 1965, elle est estimée a
environ 50 ans dans les pays occidentaux aujourddes résultats sont attribués
aux progres thérapeutiques mais également orgemisats. La France a connu
un tournant dans la prise en charge des persottegses de mucoviscidose dans
les années 2000 avec la généralisation du dépjdtadabellisation des CRCM
(Durieux 2015) sur I'ensemble du territoire suidiene conférence de consensus
avec la rédaction d’un protocole national de diatjocet de soins. En France, le
suivi des 6547 patients atteints de mucoviscidageassuré par les équipes
pluridisciplinaires spécialisées des 45 CRCM (HaMtgorité De Santé 2006 ;
Registre francgais de la mucoviscidose 2015). Emodetie complications, le suivi
en CRCM consiste en une visite trimestrielle. Cévistégulier se fait en
consultation, hospitalisation de jour ou en hodigdaéion programmée de courte
durée.

Les personnes atteintes de mucoviscidose sontaraéérs aux infections
broncho-pulmonaires. Elles représentent le problamagur de cette pathologie.
Ces infections sont caractérisées par des examerbatigués intercurrentes qui
ont pour conséquences la détérioration progressivparenchyme pulmonaire.
Elles conditionnent I'évolution de la fonction raspoire et par conséquent de la
durée de vie des patients. Une part importanta gei$e en charge des personnes
atteintes de mucoviscidose consiste a repéresauifnent tot ces infections pour
les traiter rapidement et de facon efficace avemise en place de traitements
antibiotiques adaptés (Hubert 2015). Les ageneciigux responsables de ces
infections sont bien connus et identifiés aujound’liRegistre francais de la
mucoviscidose 2015). Certains posent des problgradguliers du fait de leur
multi résistance et/ou de leur haut niveau de massbilité entre patients atteints
de mucoviscidose. Les bactéries responsables dfiofedans la mucoviscidose

n’ont pas de pouvoir pathogéne chez les individirsss



Les connaissances scientifiques concernant de bp@sscontaminations a
partir de 'environnement et entre personnes d#eide mucoviscidoses se sont
multipliées au début des années 2000. Ces connaeessae sont développées a la
suite d’histoires douloureuses dans de nombreukteide soins réunissant les
patients atteints de mucoviscidose. Le centre gerpbol a marqué la mémoire
de la communauté soignante de I'époque, avec kesd@écipité d’une proportion
importante de sa cohorte de patients a la suiteeddpidémie par le Burkholderia
Cepacia, germe hautement pathogéne et naturellertrest résistant aux
antibiotiques (Ledson 2002). Des lors, des recondai@ons d’hygiene ont pris
place au sein des centres de soins réunissant deentp atteints de
mucoviscidose afin de limiter le risque de transiois croisé& En France, a ces
recommandations, se sont ajoutées un certain nomergecommandations
concernant l'environnement. Un message ciblé, ammst des mesures de

prévention ont été développés pour lutter congeénfections respiratoires.

2.2 Une politique de prévention des infections respiras
2.2.1 Dans les centres de soins

Des mesures d’hygiene ont ainsi été mises en plans les centres de soins
réunissant les patients, tels que les CRCM, afwitér le risque de transmission
croisée. En consultation hospitaliere, par exemipkst demandé aux patients de
ne pas se serrer la main, d’éviter de toucher gst© mis a disposition de tous
dans la salle d’attente (jouets, magazines...), daterdar entre eux une distance
d’au moins 1 métre, de porter un masque, d’effeaindavage des mains a l'aide
d’'une Solution Hydro-Alcoolique (SHA) a l'arrivélrs d’'une quinte de toux ou
lors de manipulation d’objets touchés par d’autrés. personnel aére et
décontamine le box de consultation aprés chaquenpaPar ailleurs, le risque de
transmission croisée est évalué en fonction desmegmportés par les patients.

Ainsi, les patients sont classés en 4 catégoriesfoantion de leur statut

! « La transmission croisée définit la transmission de certains micro-organismes (bactéries, virus,
champignons) de patient a patient et de I’'environnement a un patient », (SF2H 2010)

Cette transmission est possible :

- par contact entre individus

- par gouttelettes émises lors de la parole et la toux, soit directement, soit par des gouttelettes
déposées dans I'environnement immédiat

- par petites gouttelettes capables de rester longtemps en suspension et portées sur de plus
longues distances



bactériologique (Brangest al2004Y. Il est ainsi recommandé de voir les patients
de classe 3 ou 4, c’est-a-dire porteurs de bast@geessives ou résistantes en fin
de consultations ou lors de jours de consultatititiées.
2.2.2 Pour les contacts entre patients en dehors dedisis de
soins

Des précautions d’hygiene relatives aux contactie gratients ont également
été diffusées en dehors des structures de soinsff@nle risque de transmission
croisée existe en dehors de ces structures d’apitasqu’il N’y a pas la vigilance
des professionnels de santé pour veiller au shatcitériologique de chacun. On
voit des recommandations prendre place a I'écode, gxemple a travers les
Projets d’Accueil Individualisé (PAI) afin de vaill a ce que deux jeunes atteints
de mucoviscidose ne se trouvent pas scolarisés ldaméme classe et ne
pratiquent pas d’activités communes. On retrouve rdeommandations proches
du milieu hospitalier dans les réunions d’assomiatie patients comme Vaincre
La Mucoviscidose (cf. annexe n°2). Les patientscldsses 3 et 4 ne sont pas
autorisés a participer aux réunions de patients.

Les précautions d’hygiene relatives aux contacteeguatients sont intégrées
aussi bien dans le parcours de soins du patientlgog son quotidien. Une seule
exception a ce principe : elle concerne les fratiien effet, cette maladie étant de
transmission génétique, il existe des fratries l3ipurs enfants sont atteints de
mucoviscidose et pour lesquels ces recommandati®isent pas applicables dans

le quotidien d’une famille, avec cependant lesugsgque cela implique.

2.2.3 Pour I'environnement des patients
Or, en dehors du risque de contamination crois&syitonnement domestique
et social de la personne atteinte de mucoviscidssédentifi€ comme une autre
source de contamination possible. Des précautitrygignes sont ainsi mises en
place dans le quotidien de ces personnes et deetéourage afin de se protéger
du risque de contamination. Cependant, les corarass scientifiques

concernant les sources de contamination liéesrnifennement sont de faible

’Le groupe de travail propose de classer les patients en 4 classes selon leur statut
bactériologique pulmonaire, celui-ci étant déterminant sur les risques de transmission croisée et
des conséquences de cette transmission.

Cf. classification en annexe n°1



niveau de preuves. Certaines recommandations s$ablies sur la base d'avis
d'expert sans aucune preuve scientifiqgue. Au ddejicpar exemple des
recommandations prennent place concernant l'eetretle la maison et son
ameénagement (Branget al. 2004). Pour se protéger contre le Pseudomonas
Aeruginosa, un des germes responsables d’infecpaimonaire dans la
mucoviscidose et de la dégradation de la fonctiespiratoire, son réservoir
naturel, 'eau stagnante est alors traquée. Onme@nde notamment d’éviter
I'utilisation d’éponges, de préférer le savon ldgiiaux savonnettes, de récurer et
désinfecter de facon quotidienne les sanitairesd@gnfecter les siphons, de
rabattre le couvercle des toilettes avant de taecthasse d’eau, de changer de
brosse a dent tous les mois, de laisser couleu l@gant de l'utiliser. Les
recommandations d’hygiene concernent égalemenvit@mement social des
personnes atteintes de mucoviscidose comme I'étlpiscine... Les contacts
avec les autres personnes sont aussi I'objet @emm@@ndation afin de se protéger
des sécrétions bronchiques des personnes malades ou

Les soignants des CRCM ont donc un réle importansda transmission du
message de prévention concernant la contaminatitmteansmission de germes

respiratoires.



3 Engagement dans la recherche

3.1 Faire appliquer les mesures d’hygiéne au sein eeses de
soins

Je suis depuis plus de 8 ans maintenant infirmi@@rdinatrice dans un
Centre de Ressources et de Compétences pour lavidcidose (CRCM)
pédiatrique. Auparavant, jai exercé en tant qurmfére, durant 5 ans, dans un
service de pédiatrie générale ou des enfants elesmmts atteints de
mucoviscidose étaient hospitalisés. Dans mon pecowfessionnel aupres des
jeunes atteints de mucoviscidose, jai toujours atimposer avec le risque
d’acquisition et de transmission de germes respres.

En tant gu’infirmiére coordinatrice de CRCM je saimenée a faire respecter
les mesures d’hygiéne mise en place afin de liméerisque de transmission
croisée entre les patients. En effet, le CRCM dégital Robert Debré suit
environ 170 patients. L’organisation du suivi et deins en son sein fait que les
patients se croisent, lors de leur suivi, notamméans les couloirs et les
différentes salles d’attente de I'hépital. Je eedlonc régulierement a ce que les
consignes (port du masque, lavage des mains, dégorf et aération des lieux
fréquentés par les patients) soient respectées.

Cette responsabilité concernant le risque de treassom croisée m’ameéne
parfois a adopter une attitude de «rappel a la lavec les patients. J'ai le
sentiment que cette attitude prend des proporfidussimportantes lorsque je suis
avec des patients de statut bactériologique deeda3 et 4. Il est primordial pour
moi de faire respecter les précautions d’hygienaleetveiller a ce qu'ils ne
croisent pas d’autres patients. En méme temps,es$tndifficile d’aborder avec
eux la notion de statut bactériologique. En efileine semble que cette notion
revient a pointer un élément de gravité de la gatie et en méme temps a créer
un sentiment de mise a I'écart vis-a-vis des aytadignts.

Or, jai le sentiment que la limitation de contaetgre pairs malades n’est pas
anodine. Je pense notamment a la population adoiespour laquelle le groupe
de pairs joue un réle important, notamment en tard référence identitaire

(Jacquin et Levine 2008). En effet, 'adolescensé marquée par une crise
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identitaire normative. Cette crise correspond &emtiment d'incohérence dans la
multiplicité des identités. Celle-ci se résout dales identifications nouvelles,
avec des compagnons d’age et des figures de leddésies en dehors de la
famille (Erikson 1992). Or, la maladie chronique uleverse souvent la
dynamique identificatoire. Elle accroit les liens dépendance entre I'enfant et
ses parents notamment par la gestion des soinsuatidign. Parfois une
possibilité d’ouverture relationnelle est offeri e milieu médical en organisant
des rencontres entre adolescents porteurs de msladide handicaps identiques
(Alvin et al.2003).

3.2 Les relations entre pairs malades

Cette réflexion m’a ensuite menée a m’interrogerlasi relations entre pairs
malades. Cette limitation de contact concerne, newsns vu, I'ensemble des
personnes atteintes de mucoviscidose. Les corgatts patients de classes 1 et 2
sont possibles en respectant un certain nombrer@mytions d’hygiene. Dans
mon parcours professionnel, jai accompagné dedesdents principalement
hospitalisés pour des cures antibiotiques, afitraiter des germes présents dans
leurs sécrétions bronchiques responsables d’exag@nbrespiratoire. Au début
de ma carriere, il était fréequent que plusieurs lesb@nts atteints de
mucoviscidose soient hospitalisés en méme temmamrs une méme unité de
soins. J'ai pu observer de vrais liens d’amitiésrger entre ces jeunes. L'équipe
soignante se trouvait alors dans un embarras impogour faire respecter les
précautions d’hygiéne. Je garde d’ailleurs en méenaie histoire douloureuse de
transmission d’un germe hautement pathogene estre ddolescentes. Celles-ci
se sont rencontrées au décours d’hospitalisatiémglieres. Elles avaient trouvée
chez I'une et l'autre un soutien particulier, umeile attentive leur permettant de
mieux endurer ces longues périodes d’hospitalisatlees discussions qui se
faisaient initialement dans le couloir avec un no@sce sont peu a peu
transformées en visites dans la chambre, malgréél@®bations fréquentes de
I'équipe soignante. Puis nous avons découvert umegeautement pathogene
chez I'une d’entre elles. Ce type de relation ntghlus envisageable désormais.
L’équipe soignante a alors redoublé de vigilande & limiter ce type de contact
entre elles. Cependant nous avons découvert quetgugps plus tard le méme

germe chez l'autre jeune fille. L'équipe soignargeressenti beaucoup de
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culpabilité. D’autant que quelques temps plus tamek jeunes filles ont été
accompagnées vers une fin de vie. Cette expériefiéte le dilemme dans lequel
les soignants se trouvent. En effet, nous aviomsaence du risque que ces
jeunes pouvaient prendre. Et en méme temps, nossnobns au quotidien la
souffrance que représentait la restriction de argatre ces jeunes. Aujourd’hui,
en tant qu'infirmiere coordinatrice, jorganise destéances d'éducation
thérapeutique collectives a destinations d’adol@scatteints de mucoviscidose.
Des précautions d’hygiene sont mises en placederses séances afin de limiter
le risque de transmission croisée. A chaque sé@mceis marquée par le plaisir
et I'intérét gu'’ils ont a se rencontrer et a éclarayec des jeunescemme eux
comme ils disent. Ils le verbalisent également beap dans les questionnaires de
satisfaction des séances. Or, ce type d'expérintest pas accessible a tous les
patients. En effet, les porteurs de germes de el8sst 4 sont exclus de ces
rencontres.

Les patients sont également amenés a se croisdécaurs de consultations,
dans les couloirs ou salles d’attentes du centrdsosont suivis. Ils portent un
masqué suite aux recommandations du CRCM. Cependant,siteations de
rencontres sont également des situations a ristpogudsition de germes pour
eux ou pour leurs pairs malades. La gestion dasgee passe par une stratégie
préventive, afin de préserver leur état de santéekti des autres. Ceci m'a
amenée a m'interroger sur ce qui rentre en cordidér dans le choix de
s’exposer, ou non, a ce risque. Comment ces jepeemivent-ils le risque de

transmission croisée ? Comment se comportentaks diace risque ?

3.3 L’impact d’'un message de prévention
Ces interrogations m’ont rappelé gue les rencomng® pairs ne sont pas les
seules situations ou I'adolescent atteint de msoiddse est expose a des risques
d’acquisition de germes respiratoires. Nous avons que I'environnement
domestique et social est également, dans certainegions, identifi€ comme a
risque d’acquisition de germes respiratoires.
En tant qu’'infirmiére coordinatrice je suis ameaé&eansmettre ce message de

prévention et ainsi recommander des précautionggEhe aux patients et aux

3 Masque chirurgical de norme NF EN 14683 couvrant la bouche, le nez et le menton assurant
une barriere qui limite la transmission d’agents infectieux.
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familles. Or, je suis également souvent frappéelgp@tace que peuvent prendre
les mesures d’hygienes dans le quotidien des fesndl travers leur volonté de
lutter contre les infections respiratoires. A ceopws, on observe la part
importante que représentent les questions d’hygsénde site E-Corh Ce site a
pour objectif de mettre en relation des professisidentifiés comme experts
avec des patients et familles, afin de répondre diff&rentes questions qu'ils
peuvent se poser concernant la maladie. La grand@rit@ des questions
concerne lidentification de situations a risqueaddjuisition de germes
respiratoires et les comportements a adopter facellas-ci. Des experts se
prononcent donc sur des situations comme l'acogsrtains loisirs par exemple
les piscines, les parcs aquatiques, I'organisatiomiomicile avec la présence ou
non d’animaux ou de plantes, l'utilisation de pribssluménagers, mais aussi
I'acces a certains lieux publics.

Au regard de ces situations cliniques, je prendscence de I'importance de
la notion de risque dans la prise en charge deuleowiscidose. Cette volonté de
prévenir l'infection respiratoire demande [limplitan des soignants, de
I'entourage mais également des patients. Dés lbbrgsponsabilité de chacun est

engagée face a ce risque.

* http://ecorn-cf.eu/index.php?id=608&L=5 (Avril 2017)
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4 Problématique

4.1 Lerisque : I'apport de la sociologie

Mon expérience professionnelle m’améne a m’inté&eparticulierement a la
notion de risque. Selon le sociologue Beck auteuladSociété du risque (1986),
cette notion est caractéristique des mutationsaksciet culturelles des sociétés
contemporaines, impliquant 'engagement des indiwithce a un environnement
d’incertitudes et de dangers. Ceci est particuligxet le cas de familles moins
dotées. En lien, les inégalités sociales, le niviadiplédmes, type de logement et
de conditions de vie deviennent alors des inégaliigvant les risques (Burton-
Jeangros 2004). Dans le domaine de la santé, matittn est également utilisée
par I'épidémiologie.

Dans le contexte de la mucoviscidose, un risquecqdi@ition et de
transmission de germes respiratoires est idert#igs les lieux de soins a travers
le contact entre personnes atteintes de mucovsejdtans le cadre d’'un suivi en
CRCM, lors de rencontres en dehors de I'hopitalismegalement dans un
quotidien supposé indemne de ces contacts. Ceerissjuégalement identifié au
sein du domicile et de I'environnement social de personnes. Ce paradigme du
risque a été construit selon I'approche épidémiglog qui correspond a une
modalité de transition de la notion de danger wette de risque. La notion de
risque s’est en effet, historiquement, construite la logique assurantielle. Des
dangers de survenue incertaine sont identifiésilet ssirviennent, sont pris en
charge et dédommageés. Les assurances contrib@atizer en terme de risque
des dangers tres variés. Cette approche permetodgnuer I'exercice de
différentes activités humaines percues comme danges. Avec les progres de la
science, I'approche épidémiologique transforme émigre d’aborder les risques.
La dangerosité d’'une activité est désormais analysétravers le recueil de
nombreuses informations traitées de maniére stptist Cette approche est
marquée par une volonté d’anticipation des prob&mnmeépidémiologie va
introduire la notion de facteurs de risque (Bowbd4 : 521) dans le domaine de
la santé. Elle permet d’établir les causes desdiedaafin de fonder des actions
de prévention (Calvez 2014 : 514).
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Aujourd’hui, le développement de la notion de risgest en lien avec une
évolution de la conception de 'Homme et de la &@ciLa société est désormais
tournée vers le futur et met l'accent sur lautoi®net la responsabilité
individuelle. L’'individu doit ainsi se projeter dafavenir et prendre sa vie en
main en considérant les risques et chances qualuéven fonction d’avis
d’experts (Peretti-Watel et Moatti 2009 : 22).

4.2 Lerisque : I'apport de la médecine

Cette mise en risque du monde et I'essor de laeptéon, notamment dans le
domaine de la santé, ont pu faire miroiter I'ératian des risques et une santé
accessible a tous (Peretti-Watel et Moatti 2008): 2

Ainsi, les nouvelles connaissances scientifiquesaapes dans les années
2000, concernant le mode d’acquisition de germspin&oires dans le contexte
de la mucoviscidose, ont transformé la maniéreat@édr l'infection respiratoire
pour cette pathologie. Dés lors, I'infection reafmire pour les personnes atteintes
de mucoviscidose n’est plus seulement une comita repérer et a traiter,
mais devient un phénomene a maitriser. Dans cegigue de prévention, des
recommandations visant a prévenir une contaminadion germes respiratoires
ont été instaurées.

Outre la simplification des dimensions du risquepuée a la logique
épidémiologique (Massé 2007) qui centre son atiensur un probleme et les
facteurs de risque associés, les connaissancesifigiees sur lesquelles reposent
les recommandations mises en place en France sontfayées. En effet, de
nombreuses recommandations données aux persomgieseatde mucoviscidose
et leur entourage reposent sur de faibles niveauyrduves voire sur aucune
preuve scientifique. Or ce type d'approche, corgraent a la logique
assurantielle, pose la question de la responsaiBibudia 2014 : 523). La santé
devient un capital a préserver. L'altération decepital est alors traduite en
conséguence de ces prises de risque. En effethsana une individuation de la
responsabilité puisque dans ce contexte, les peesaaiteintes de mucoviscidose
sont engagées dans la gestion de ce risque. Hieend adopter un certain
nombre de comportement afin de se protéger d’uaetaelle contamination a des
germes respiratoires, mais également protégerdies malades d’'une éventuelle

contamination croisée. Les recommandations élabozé@eFrance visent a faire
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adopter par les patients et leur entourage desrawdihygiene au domicile, dans
la vie quotidienne (loisirs, école, travail...), masssi a I'h6pital et lors de

rencontres entre personnes atteintes de mucoveidors de I'élaboration des
recommandations d’hygiene au début des annéese2DBéance, le personnel des
CRCM mais également les associations de patieaisravconscience de I'impact

social et psychologique que ces mesures pouvaidoire chez les patients et leur
famille. lls nous mettaient en garde sur « ‘I'hygg&me’ qui consisterait a vouloir

éliminer colte que colte une contamination, erdrdinn mode de vie reclus et
basé sur la crainte des microbes, coupant le pattesa famille de toute relation

sociale. » (Brangest al. 2004 : 14)

4.3 L’impact psycho-social des mesures de prévention

En effet, la notion de risque et la mise en plaee rdcommandations
transforment les conduites de santé. Les patiguats,leurs comportements, se
positionnent au sein d'un éventail d’attitudes yisent a gérer ce risque. Une
étude realisée en Angleterre, a destination de eguadultes atteints de
mucoviscidose a montré que ces personnes évitemaagere significative de
s’engager dans des situations a risque d’acquisitiode transmission de germes
(Bowmer et al. 2017). On peut y voir un facteur d’empowerment griforce
leurs capacités d’action (Massé 2007). Ces commenées vont alors étre
interprétés en faveur ou non d'une préservatiorladeanté. La perception du
risque va influencer les prises de décisions cocegrles comportements a
adopter face a lui. Or, selon les apports de lalpspgie (Kouabenan 2007 : 79),
il apparait que la perception d’'un risque est uaestruction complexe qui se
structure avec les dimensions méme du risque, régalement avec les
caractéristiques propres du sujet percevant.

Les sciences sociales ont apporté un autre regantetide des attitudes que
nous pouvons appliquer ici au risque. En effet, lmw (1980) a défini le rble de
I'habitus dans I'adoption de comportement socidies notions de risque sont
aussi interprétées en fonction du contexte sotiatkurel des individus (Calvez
2014 : 517).

A l'adolescence, période caractérisée par le passatjcat de I'enfance a
I'age adulte, le risque peut devenir une ressolreg.conduites a risques, mettant

symboliquement ou réellement la vie des jeunes anger, marquent leur
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difficulté a s’assurer de leur valeur propre. Ellesnt une interrogation
douloureuse sur le sens de I'existence. Selonréesmux d’anthropologues (Le
Breton 2012), elles permettent aux adolescents 'detrare du sentiment
d’'impuissance.

En s’appuyant sur ces résultats d’études et élénbabriques issus de divers
points de vue disciplinaires, cette étude viseeatifier les mécanismes de gestion
du risque mis en place dans le contexte particdeerl’acquisition et de la
transmission de germes respiratoires chez des sadoles atteints de
mucoviscidose. Je tacherai ainsi d’apporter undéys@aur des conségquences de
la mise en place de tels mécanismes chez ces e€olesen vue de soutenir une

réflexion quant a 'accompagnement a proposer.
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5 Méthodologie

5.1 Equipe de recherche et réflexivité

Ce travail de recherche est réalisé dans le cadre rdaster en « sciences
cliniques en soins infirmiers », il constitue unéiation a la recherche. En effet,
cette étude représente ma premiére expériencenergtia@ chercheuse. Je suis
accompagnée dans ce travail par une directriceéaaine, Mme Maria Teixeira,
maitre de conférences en anthropologie socialerdvirsité Paris 7. Durant cette
recherche, tout en poursuivant mes études en mgatenaintenu mon exercice
professionnel en tant qu'infirmiére coordinatricea £€RCM pédiatrique de
I'népital Robert Debré.

J'ai fait le choix de m’adresser a des adolescemtss dans un autre CRCM
que celui ou jexerce, afin de pouvoir me décenptas facilement par rapport a
mes catégories de pensée et me concentrer sur shaeade chercheuse durant
I'étude. Il m’a semblé en effet, que la relatiomgs@ant-soigné pouvait constituer
un biais pour I'étude. Je me suis donc adresséesaadolescents que je ne
connaissais pas. Je me suis présentée a eux equtarfirmiére étudiante en
master de « sciences cliniques en soins infirmieidai fait aussi le choix de ne
pas leur préciser mon exercice professionnel péngae cette information
pouvait modifier leur réponse. En lien, jai réélies entretiens sans porter de
blouse blanche. Cette position plus neutre aupeesed adolescents, m’a permis,
lors des entretiens, d’aborder les différentes Hi&gmues en faisant plus
facilement abstraction de mes connaissances. Ajt@i,pu demander plus
facilement aux interviewés de m’expliquer leursrtaissances sur la pathologie.

La mise a distance de mon expérience et de mesis3ances m’'a amenée a
m’intéresser au vécu de ces adolescents dans textemarticulier que représente
le risque d’acquisition et de transmission de germmespiratoires dans la
mucoviscidose. Cependant, jai conscience que muopligation concernant
I'objet de cette étude peut influencer I'orientatibe cette recherche. Toutefois, ce
travail s’inscrit bien dans une démarche de foromaét d’ouverture vers d’autres

disciplines. J'ai pu enfin m’appuyer sur les appalés sciences humaines telles
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qgue l'anthropologie et la sociologie abordées damsnaster mais également a
travers l'accompagnement, pour ce travail, de MaF®xeira. Son regard
anthropologique, sur le contexte et le vécu deackedescents, a accompagné ma
réflexion au cours de ce travail d’analyse. J'ai gnfin m’appuyer sur mon
expérience tout en veillant & garder un regardogemd en compte ma subjectivité

sur la situation afin de I'objectiver.

5.2 Conception de I'étude

Pour comprendre le vécu des personnes, l'approciaditative est plus
appropriée. Cette approche inductive permet d'dmpréer la signification d’'un
phénomene a partir du discours des personnes iggi®s sans hypothese
priori. (Alberllo et al. 2012). Je me suis ensuite basée sur les éléments
méthodologiques du COREQ (Toagal.2007).

Les entretiens approfondis permettent d’exploresdas que les individus
attribuent a leurs pratiques et aux événementsualxdgs sont confrontés (Sifer-
Riviere 2016). J'ai élaboré, fin décembre 2016guide d’entretien semi-directif
afin de faire des entretiens thématiquement ceftféannexe n°3). Ce guide m'a
permis de bien garder en mémoire les themes, capgnd m’en suis détachée
lors des échanges avec les adolescents afin deapté&ada leur logique et de me
concentrer sur I'écoute de leur discours, pour approcher d’'une conversation
au format plus naturel et propice a I'expressiort'@ee intime. De ce fait, aucun
entretien n’est identique, mais I'ensemble des #®atoujours été abordé.

Les entretiens ont été menés aupres de 8 adolsscaieints de
mucoviscidose, 4 filles et 4 garcons, afin d’obseimpact éventuel du genre
sur le vécu. lls étaient agés de 16 a 18 ans, éda duéte d’'une autonomie,
période a laquelle une transition en centre adwdtprépare. De plus, cette tranche
d’age est particulierement concernée par les cteglua risque. Le nombre
d’adolescents interviewés a été limité par la teralté de la recherche. Elle ne
m’a pas permis d’atteindre la saturation empiridae données, cependant j'ai pu

identifier des récurrences thématiques intéressante

Nom fictif Age Niveau d’étude Profession Lieu de
I'entretien
Alain 18 ans Terminale Sans Salon du CRCM

Marius 17 ans Terminale Sans Salon du CRCM
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Romuald 18 ans Premiere annésans Salon du CRCM
d’école
préparatoire
Caroline 18 ans CAP Vendeuse Chambre
d’hospitalisation
Aude 17 ans Premiére Sans Box de
consultation
Carole 17 ans Premiére Sans Box de
consultation
Ludivine 16 ans Seconde Sans Chambre
d’hbpital de jour
Jérdbme 17 ans Premiére Sans Salon du CRCM

J'ai été mise en contact avec ces adolescentsiparmédiaire d'un CRCM
pédiatrique d’'lle de France. Je tais volontairemeon nom par soucis
d’anonymat. Les parents des jeunes patients ontartactés initialement par
téléephone par l'infirmiere coordinatrice du CRCMi qu présenté I'étude aux
parents ainsi qu’aux adolescents et convenu d'ndezvous au décours d’'un
passage a I'hépital. Cette organisation a été whqisur faciliter I'acces a ces
adolescents. Néanmoins, j'ai conscience que laeptason de I'étude par une
tierce personne peut avoir eu un impact sur leanpcéhension de I'étude. Le
cadre hospitalier et le contexte du suivi peuverttrainfluencé le déroulé des
entretiens.

Une feuille d’'information (cf. annexe n°4) résuméabjectif et les modalités
de I'étude avec mes coordonnées leur a été diéwibLes entretiens ont été
réalisés sous enregistrements audio pour permietireretranscription complete
(cf. annexe n°5). Le consentement a été recuetiqual et enregistré avant de
débuter I'entretien. Les entretiens ont été menégte a téte. Je n'ai pas souhaité
soumettre la retranscription des entretiens a leectbon des adolescents
interviewés afin de garder entiére leur spontanéis entretiens ont duré entre
18 minutes pour le plus court et 1 heure et 4 nempbur le plus long. L'entretien
le plus court correspond a mon premier entretian. &n effet, di apprendre a me
familiariser avec cet outil au cours de la recherchai réalisé ces entretiens entre
le 3/01/2017 et le 21/03/2017. Quatre entretiersosé déroulés au sein d’un petit
salon fermé appartenant au CRCM, deux ont étésgsalau sein d’'un box de
consultation, un autre dans une chambre d’hosgatidn et enfin un entretien
dans une chambre d’hépital de jour. La retransorips’est faite au fur a mesure

des entretiens. Les prénoms des adolescents onioéliéiés ainsi que les noms
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des personnes et des lieux, citées lors des emsetpouvant permettre une
identification. Je n’'ai procédé a aucun recueilelitité. Enfin, afin d’enrichir

mes analyses, j'ai essaye, au cours de ces engsetitobserver le contexte
d’émergence du discours ainsi que le langage cerpies interviewés. Ces
observations ont été collectées sous formes de.nogecontexte hospitalier dans
lequel s’est déroulé les entretiens, m’a permidskover, notamment, I'attitude
des adolescents dans l'adoption ou pas des prénaupréconisées par les

soignants.

5.3 Méthode d’analyse et résultats

J'ai procédé a une analyse thématique des ensetierfur et a mesure des
retranscriptions. La lecture répétée des entretidaspermis de voir émerger des
themes.

Suite a ces lectures, un arbre thématique a étgorélaavec 3 grandes
rubriques, que sont les représentations, le véda ebcialisation et enfin les
pratiques (cf. annexe n°6). Les représentations &odiees ici dans le champ de
la sociologie. Elles constituent des construitseliattuels par lesquels les
personnes rendent intelligible le monde qui leoem (Paugam 2010 : 91-92).
Toutes informations nouvelles sont ainsi interpgtélans les cadres mentaux
préexistants (Dortier 2013 : 310-311). Le vécwaetdcialisation correspondant au
récit des expériences participant de leur soctadisac’est-a-dire a l'intégration
de valeurs et de normes (Paugam 2010 : 97-98)pitagjues, enfin, composées
d’activités réalisées par ces adolescents dansolmaikhie des précautions
d’hygiene. Des pratiques sur lesquelles je me appuyée pour explorer la
logique et le sens objectivé qu’ils donnent a lisamportement (Bourdieu 1980 :
97).

Sous ces trois grandes rubriques, des thémes poétisemergé et les
entretiens ont été codés en les suivant (Pailldwetchielli 2013). Des résumeés
problématisés de chaque entretien m’'ont permisaite fles analyses de type
phénoménologique de chaque cas de maniere longgtiedi Puis un tableau
d’analyse thématique collectant 'ensemble dediocita par entretien, en fonction
des themes identifiés, a été réalisé. Ce tablgarrais de procédé a une analyse

transversale par la synthése des données contdansdes thématiques qui ont
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émergé (cf. annexe n°7). Ce traitement des dorsiéssfait manuellement, sans
le recours a un logiciel d’aide a I'analyse quéiia

Ces analyses ont permis de faire ressortir destaésen lien direct avec les
thémes identifiés. lls sont exposés en reprenast aii@ations identifiées et
emblématiques. Certains sont parfois transmis genfaguantifiée quand cela
apparaissait pertinent au vu de I'échantillon.
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6 Reésultats et analyse

6.1 Des pratiques d’hygiene instaurées tres tot erpurées sous
forme de regles

Les adolescents interviewés ont, pour la majotits tot, d0 appliquer des
précautions d’hygiéne. Celles-ci concernent I'hdlpihais également le domicile
et leur quotidien. On comprend que leur mise ercepla commencé dés la
connaissance du diagnostic. Jérdbme dit qu'a laesdi& la découverte du
diagnostic chez lui, ses parents ont recu un certambre de recommandations
de la part des soignants.

Jérdme : Ben elle a appris quand j'avais 2 ansé4ayais la mucoviscidose.
Suzy : Oui...

Jérdbme : Et... euh, c'est la qu'on lui a dit, onaldout expliqué, on lui a dit les
mesures qu'il fallait prendre ... euh gu'est-ce quenbladie allait engendrer.
Donc c'est la qu'elle s'est rendue compte queidrkit toute sa vie faire attention
a ce qu'elle faisait ... euh pas laisser les bisspiéreux, tout laver a fond, veiller
a ce que je boive bien, a ce que je mange bien, aesstrucs comme ¢a, dans la
vie de tous les jours ... qui sont importants. (J&&mn ans)

Ludivine témoigne également de cette précocité.

[...] mais quand j'étais petite, depuis que je sais jusqu'a y a deux ans du coup,
y a deux ans, j'étais suivie dans un autre CRCMcDe connais tout le monde
la-bas. Il y a plus de dix ans gu'ils me connaisdeuh... et en fait, eux, déja, ils
m'ont appris tout ¢a. (Ludivine 16 ans)

Lors des entretiens, je n’'ai pas exploré s’ils @ssaient les conditions dans
lesquelles a été posé le diagnostic de mucoviseidb®z eux. Méme si ces
adolescents sont nés avant la généralisation dstdée sur le territoire frangais,
la majorité n’a pas de souvenir de cette péeriogediagnostic de mucoviscidose a
été posé au cours de la petite enfance a I'excepigs deux adolescentes, sceurs
jumelles, qui ont été diagnostiquées vers I'ag8 des. Elles gardent toutes deux,
et notamment Aude, un souvenir précis de cetteo@éri L'application des
mesures d’hygiéne dans leur quotidien a fortememtribué a différencier la
période d’avant et celle d’apres le diagnostic.

Un mauvais souvenir quand méme. Surtout, parce daiton n'a pas découvert
la maladie tout de suite. On I'a découvert quandwait I'age de 8, 9 ans en fait.
Et du coup quand on avait repris I'école. Tout de se mettait au fond de la
classe parce gqu'ils avaient eu peur, parce quedgtncéntagieuses. (Aude 17 ans)
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Les autres adolescents ont le sentiment de toujew@r connu ces
précautions d’hygiene. Beaucoup disent qu’ellesfaibfpartie de leur éducation.
Alain en parle comme s'’il s’agissait de simplesoandtismes.

Non je trouve que c’est trés bien transmis et dest cne tres bonne chose de le
transmettre quand on est jeune et tout. [Toux] gue on voit pas ¢ca comme
une contrainte et c’est comme des automatismeshcapprend ouais c'est une

bonne chose. [...] Ah, bah, c’est le médecin...qutlasmis a mes parents...qui

me l'ont transmis quand j'étais petit et en grasaiid c'est devenu des

automatismes, méme a force de venir a I'hépital.s.ties 2 mois depuis que je

suis petit... bah maintenant je sais que je doisrmett masque quand j'y suis.

Ca me permet d’y penser. (Alain 18 ans)

Il en va de méme de Ludivine et Caroline pour s gestes sont devenus
« machinaux » et « normaux ».

Non ; en soi c'est pas des obligations, en fastaeentré dans le quotidien. C'est
pas que j'y pense pas, c'est que je le fais mdehieat. (Ludivine)

Bah...'fin pour nous apres ca devient des habitudascd.Y’a rien qui est
compliqué ou rien qui est plus simple...parce qu’dh comme ca depuis
toujours... [...] Pour moi c’est habituel. C’est norrhgCaroline 18 ans)

Certains, tel Alain, tentent de les normaliser emgarant leurs pratiques a
des pratiques que tout a chacun devrait respecter.

Les précautions d’hygiéne ‘fin...c’est un peu classigour tout le monde. C’est
comme pour tout le monde mais il faut juste vraimefaire attention. C’est par

exemple bien se laver... ‘fin...bien se laver les maifadre attention a la

nourriture. Euh...bien dormir, bien se couvrir, pésaper froid, pas aller dans
des endroits qui sont a risque au niveau des lestétes microbes 'fin il faut

vraiment faire attention a la propreté, a I'hygialevie et étre en forme et tout
(Alain)

Les parents ont instauré, dans le quotidien desnenfdes regles d’hygiene
comme [|'évitement de certaines activités « Fortenmmseillé d'y aller [a la
piscine] et ma mére m'interdisait d'y aller en.failfRomuald 18 ans), la mise a
distance des personnes présentant des signesatesps tels que la toux ou le
port du masque dans certaines situations « ca rd&atarrivé étant petite que
mes parents me demandent de porter un masque quagthit au cinéma ou
genre quand on était dans un centre commercidl ya'ibeaucoup de personnes,
‘fin I'hiver bien sar. » (Carole, 17 ans). Leur &ité a été concernée par la mise
en place de régles d’hygiene « Ben ca venait demaee surtout, qui disait
vraiment aux enseignants « faites attention mos &l la mucoviscidose»
(Jérébme), avec parfois I'éviction de certainesvités comme la natation par

exemple. Ses parents, et plus particulierementésa,ront eu un réle majeur dans
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la mise en place de ces mesures. lls ont été pl@tiement vigilant a leur
application [a propos du rbéle de sa mére danstédiuration de précautions
d’hygiene] « Ah oui parce que sinon je pense guea.ne serait pas vraiment
fait. » (Jérbme). Aude garde en souvenir I'exigemiee ses parents quant a
I'application de certaines précautions d’hygien@uand j'étais petite ce qui m'a
marqué, c'était par rapport a ce que mes paremntsoqu stricts et donc ils nous
disent de porter un masque a chaque fois quandrtaitspour aller quelque part.
lIs étaient vraiment stricts. » (Aude)

A I'hépital, les jeunes se sentent dans l'obligatide respecter un certain
nombre de régles d’hygiéne. D’ailleurs, lors defregiens les adolescents ont
souvent utilisé le terme « je suis obligé de »groun masque par exemple pour
évoquer les précautions d’hygiene au sein de ltaépl’ai également pu observer
que les 6 adolescents interviewes, en dehors diexterd’hospitalisation, se sont
présentés au rendez-vous en portant un masque.lin@aret Ludivine,
interviewées elles dans leur chambre, m’ont denesdé porter un masque lors
de I'entretien. Marius évoque sa réaction faceraike en place de regles comme

le port du masque.

Il N’y a pas de probléme, juste... c’est juste chigumi...c’est juste des regles a
respecter qui sont relou quoi. C'est vraiment typiccomme je disais pour la
chambre...range ta chambre, fais ton lit ! Ca durseddbndes mais c’est chiant.
Le masque c¢a dure 1 seconde mais c’est chiant. P&ific. non y'a pas de
probleme c’est juste ... relou [ll rit]. (Marius, 1¥&)

L'espace est organisé afin que ces précautionmtsoéspectées. J'ai pu
observer également que des boites de masque aimsi dgs solutions
hydroalcooliqgues permettant le lavage des mainst suses a disposition dans
différents lieux correspondant au suivi des pasieht CRCM (salon du CRCM,
box de consultations, entrée des chambres de tdlaje jour ou d’hospitalisation
conventionnelle). Jérdme attribue a cette orgapisain réle dans son observance
des pratigues d’hygiéne. « Alors qu'ici, franchet@nle mets toujours, toujours.
Je I'ai jamais oublié. Méme quand je I'oublie,afsdistribuent dans, dans tous les
boxes. » Sa mere a également contribué a fairecesges consignes d’hygiéne a
I'népital « Dans mon cas, y a pas de probleme aye ¢e mets toujours quand je

viens ici. Sinon, ma meére elle y pense aussi. Bggableme. »
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Les soignants ont également joué un rdle imporant I'appropriation des
précautions d’hygiéne sous forme de regles. Masitgsici, différents membres
de I'équipe du CRCM, qui lui remémorent régulieraemkes précautions et le
rappellent a I'ordre des qu’elles ne sont pas Esps.

Non les seuls qui m'en parlent c’est les infirmgdes qu’elles me voient sans
masque elles sont la « Marius mets ton masqud ¥it] [Euh... Mathilde elle dit
toujours ca ... Mathilde a chaque fois gu’elle met eaést mets ton masque... [ll
rit] mets une écharpe, un machin un truc... ellesegter Mathilde [Mathilde
prénom fictif de la psychologue du CRCM]. (Marius)

Les adolescents ayant fréquentés des CRCM dif@mumtterrain d’enquéte
témoignent de pratiques similaires.

Lors des séjours entre pairs malades organiséte pailieu hospitalier, les
adolescents ont recu des consignes strictes. ligeasis ont joué un rbéle dans
I'organisation des précautions mais également aér@e sur le respect de leur
application lors des rencontres. Marius décrit atikude que I'on peut qualifier
d’autoritaire, de rappel a la loi de la part deigisants lors du séjour.

Bon on le faisait parce qu'il y avait tellementrdirmiers et d'infirmiéres qui
étaient sur notre dos qu’on était un peu obligérban... (Marius)

Il évoque, aussi, une situation de transgressianrdgles. Au cours d’une
partie de cache-cache, Marius s’est caché dansammeire, le méme endroit
gu’une jeune fille atteinte de mucoviscidose. tEeént sans masque a ce moment-
la.

C’était dans un grand chéateau, on avait fait uteammche...puis alors un truc je
pense qu’on se serait mais alors fait défoncdtes Bavaient su. (Marius)

Cette attitude est admise par Marius, il a d’aielbeaucoup d’affection pour
I’équipe soignante.

La révélation du diagnostic de mucoviscidose aursade I'enfance a
déclenché la mise en place de précautions d’hyg@ee lors, ces adolescents ont
appris a respecter des consignes d’hygiéne dangjledidien mais également au
sein des structures de soins responsables deurungdical. En tant qu’enfant,
ces consignes étaient soumises a l'autorité delteadigls que les soignants des
CRCM, mais également des parents. lls ont doncisagprespecter ces regles
avant méme de comprendre leur maladie ainsi quetian de risque pour leur

santé. Ce mode d’incorporation des précautionsgigme a grandement influencé
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leurs représentations du risque d’acquisition et t@msmission de germes

respiratoires.

6.2 Les représentations du risque d’acquisition etraesimission
de germes respiratoires

Tous les adolescents interviewés ont consciencesdue d’acquisition de
germes respiratoires responsable chez eux d'iofestpulmonaires. Des termes
issus du jargon médical sont utilisés par ces adelds cependant, a travers leur
discours, on comprend que leur compréhension dungmhéne de linfection
respiratoire dans le contexte de la mucovisciddsst rpas maitrisée. Marius
utilise le mot ‘genes’ a la place de ‘germes’ « Bi@hchopper le virus, microbes,
genes d’autres mucos ou d’autres personnes majadesurraient m’atteindre.
Alain reprend une formulation ‘large spectre’, habilement utilisée pour
qualifier les antibiotiques, pour désigner ici EErmes responsables d’infections
chez lui « fin peut-étre pas les mémes, mémes méig.a un large spectre on va
dire... ou les 2 sont liés. »

Le terme de « microbes » reste privilégié pourgralkes agents responsables
d’infections. Quelques adolescents sont capablastelele nom de bactéries que
I'on retrouve dans leur Examen Cyto-Bactériologiges Crachats (ECBC).

Lors des entretiens, les adolescents ont décrit pfaiques concernant
I'hygiene au domicile et dans le quotidien trégdiates. De plus elles prennent
une ampleur différente selon les personnes. Ellip&tre en relation avec
'ampleur des consignes d’hygiene mise en placelgmmarents a la suite du
diagnostic de mucoviscidose.

En effet, les adolescents ayant di appliquer desigoes d’hygiéne plus
rigoureuses durant leur jeunesse semblent considéréacon plus importante le
risque de contamination par les germes de I'enmieament que les autres.

Plusieurs adolescents ont dU respecter des coss@meur de lI'eau. Les
recommandations (Brangeat al 2004 : 50) indiquent, d'ailleurs, un certain
nombre de consignes afin de se protéger d’une womddion par le Pseudomonas
Aeruginosa a travers I'exposition a I'eau stagna@es recommandations sont de
faible niveau de preuve. Or, ces adolescents @gnpdat de pratiques d’hygiene
avec une vigilance importante concernant les paligau et 'humidité. Caroline

exprime des précautions autour de la salle de bain.
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Chez moi quand j'étais chez mes parents je faigssad méme trés attention. Ma
chambre était toujours propre tout ¢a... Je faisaisnent tres, tres attention. Par
exemple, méme dans la salle de bain, jamais laisseserviette humide, laisser
la salle de bain ouverte pour ne pas qu’il y aitudhidité pour pas... tout ca.

(Caroline)

Romuald désinfecte sa brosse a dent chaque jotte @etique ne fait pas
partie des recommandations. Il est cependant reemménde changer sa brosse a
dents chaque mois. Cette recommandation est baséBagis d’expert sans
preuve scientifique.

Quand je me brosse les dents, donc chez les aiistson se brosse les dents,
puis on a un petit gobelet on pose la brosse & grns$ voila, et moi j'ai un bac
ou trempe une solution désinfectante justementeodojs tremper ma brosse a
dents pour éviter qu’il y ait des germes qui déppént dessus (Romuald)

Carole s’est vue interdire la fréquentation deizipe.

Non, mais en méme temps c'est I'été en fait. Dapag;, ca m’avait beaucoup
traumatisé parce qu’en fait on était parti en Espagtt puis en fait, nos parents
ils ne voulaient pas qu’on aille a la piscine pajuéls voulaient pas... Et en fait,

on voyait tous nos amis aller a la piscine, et raustait que toutes les deux quoi
(Carole)

A travers leurs représentations du risque d’actiiside germes, l'eau
identifiée comme stagnante ainsi que I'humiditét s@tus comme des sources de
danger important « on cultive le fait que 'hum@itC'est le mal. » (Romuald).
De telle sorte, qu’ils continuent de mettre en elales pratiques pour s’en
protéger. Romuald s’interdit de fréquenter les i@Enaquatiques.

Suzy : Et tu parles de ces situations avec tes amis .

Romuald : Ben oui, parce que, la, avec notre écoleg un contrat avec Forestil
et Forestil c'est lI'enseigne qui a Aquaboulevardret le droit d'y aller autant
gu'on veut, du coup on m'a proposé plusieurs fgialter. Sauf que moi ben non,
désolé je peux pas y aller. Et ben, méme si je pagxy aller, mais en fait j'ai
méme pas envie d'y aller, justement avec tout Geyga dans la piscine, j'ai pas
envie Méme si y a des toboggans c'est mieux gpisd¢ane ...

Romuald continue a mettre en place des pratiquagy@Ene pour se protéger
d’'une contamination par le Pseudomonas Aerugintma gu’il se dit colonisé
chronique. Ce germe, comme l'explique Romuald, domisé ses voies
respiratoires. Il n'a plus la possibilité, a cerjode se débarrasser totalement de ce
germe. Les mesures de prévention visent a retégddus possible cette étape de
la maladie. Or, une fois colonisé au Pseudomonasigh®sa, les mesures de
prévention visant a retarder I'acquisition de cenxgepar I'environnement, ne sont

plus pertinentes.
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Bah... quand on a des germes qui, toujours les mémeis,reviennent

fréquemment par exemple pyo, staph... On fait, oa kakiné puis on attend les
résultats et on s’attend toujours plus ou moins gLcils soient présents. Donc de
toute facon ils sont toujours présents... on nougudte qu’ils sont tres présents
ou pas beaucoup présents. Et du coup ils sontuisuja, mais plus ou moins si
on a fait des antibios ou pas mais...lls sont togdaret ils seront toujours la
quoi...Maintenant qu’on est colonisé, ils se sorigéfs vraiment au fin fond des

poumons. lIs collent bien aux parois, ils ne veules lacher. Et voila quoi [lI
rit].(Romuald)

Les poussiéres sont également régulierement citées.

Euh, si euh, du coup c'est ma mere qui le fait,.eubus les jours devoir nettoyer
on fait les poussieres chez moi beaucoup plus soaue, en particulier dans ma
chambre, beaucoup plus souvent que chez les aitesh quand on se nettoie
qguand on se séche les mains aprés s'étre lavéalas,rfa serviette qu'on utilise
faut la changer tous les jours, toujours parcelsure... pas propre! (Romuald)

Carole et Aude, qui se sont vues imposer le ponndaque par leurs parents

lors de différentes situations de la vie quotidesnoonsiderent le risque de

transmission de germes par les contacts sociauxmeorparticulierement

important. Elles mettent d’ailleurs en place auflmi un certain nombre de

pratiques afin de limiter ce risque. Il me sembipartant de préciser que ce type

de pratique ne fait pas partie des recommandati@eole restreint ses

fréquentations au lycée en vue de se protéger dduertuelle contamination.

Bah en fait, au collége on disait bonjour & beapatrigens et bah on a remarqué
gue vu qu’'on avait beaucoup de contact avec les, geantombait plus malade. Et

aujourd’hui on essaie, maintenant qu'on est audydé ne pas s’entendre avec
les gens, du coup on ne leur parle pas. Et deplis aque parle plus a personne

on va dire, on tombe moins malade. Mais du coup ki@ on a des amis en

dehors du lycée. (Carole)

Aude met en place des mesures de prévention dedlegqise trouve en

présence d’'une personne présentant des signesatiorf respiratoire comme la

toux.

Aude : Quand j'entends, mettons, quelqu'un quiseaans la classe. On fait un
peu plus attention.
Suzy : Tu fais quoi pour faire plus attention ?

Aude : J'essaie de ne pas m'approcher déja, derdienau professeur d’aérer la
classe.

Suzy : Oui...
Aude : Si on voit qu’ils sont vraiment malades ogt in masque. »

Mais Aude essaie de fuir ces situations.

Suzy : C'est comment quand y a quelqu’un qui todssété de toi ? A quoi tu
penses ?
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Aude : On essaie de fuir, ben justement, la pees@imettre, soit un masque, Si
on ne 'a pas a portée de main, ben, mettre urafdwu quelque chose devant le
nez. Et voila. Et surtout, ben, bien se laver laing) tout ca.

Or les germes transmis par ce type de contacts diffatents des germes
responsables d’infections respiratoires dans léext® de la mucoviscidose. Ce
type de transmission concerne plus particuliererfenvirus saisonniers. Le tres
jeune enfant est plus susceptible de moins biéndotes infections.

Les adolescents interviewés ont une représentdtionsque d’acquisition de
germes respiratoires comme particulierement importa I'hopital. En effet,
'ensemble des adolescents associe les consighggiéhe qu'ils appliquent au
sein de I'hopital avec la présence de personneadeslétant susceptibles de leur
transmettre des germes. La notion de personne makidsaste et concerne, pour
certains, toutes personnes présentant des symptbimiestion respiratoire.

Alain explique ici I'intérét de porter un masquéhepital.

Alain : D’ou I'utilité du masque d’ailleurs...Y’en qui peuvent étre malades sans
forcément s’en rendre compte et en revanche mgaiejdirai directement les
germes et tout.

Suzy : D’ou l'utilité du masque par rapport ?

Alain : Bah par rapport au fait de ne pas preneseggermes des autres.

Suzy : Hum. Et les autres c’est...tout le monde ?

Alain : Ouais de tout le monde.

Alain considere I'h6pital comme un lieu a risquaiptui « Ouais voila parce
qgue a I'hépital les gens ils viennent parce qsdst malades...c’est la que je suis
le plus a risque. » (Alain).

Deés lors on voit des adolescents, comme Carolipplicaier des mesures
d’hygiene proches de celles recommandées au ssinCBCM dans d’autres
structures de soins pour lesquelles il n’existeqeaty/pe de recommandations. En
effet, le médecin traitant cité par plusieurs aslodmts n’est pas concerné par le
risque de transmission croisée. La mucoviscidosaresmaladie rare, il est donc
fort improbable que deux personnes atteintes deowismdose se retrouvent au
méme moment dans la salle d’attente d’'un médeaitait « Le médecin traitant.
Je suis obligée d’en mettre parce que dans la dalttente bah...c’est rempli de
microbes et tout ¢a. » (Caroline).

Or, la représentation d’un risque par contactsagngien dehors du contexte
de I'hépital, est également trés prégnante pouradedescents. On constate que
nombre d’entre eux ont mis en place des pratigyastapour objectif de les
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protéger d’'une éventuelle contamination lors detyge de contacts dans le
guotidien.

On peut se demander si les pratiques d’hygienesmeisglace a I'hopital, sans
les connaissances solides les justifiant, n'indag ce type de représentations.

Cependant, sept adolescents ont également évoqisfjle de transmission
croisée entre personnes atteintes de mucoviscgiésentes a I’hépital. La notion
de statut bactériologique n’apparait dans aucumetm. lls comprennent
cependant qu’ils sont susceptibles de se transmeales germes. Alain,
I'adolescent qui n'a pas évoqué ce risque est Imengui n'a jamais participé a
des rencontres entre pairs malades. Les adolesesfatst participé aux séjours
organisés par l'intermédiaire de soignants, applfule facon plus rigoureuse les
mesures d’hygiene recommandées lors des contatts gatients. Lors de ces
séjours, le contexte d’autorité et de vigilancdadpart des soignants a un impact
sur leurs représentations du risque de transmissimisée. Toutefois les
connaissances a propos de ce risque ne semblentnaiissées. En effet,
Ludivine dit connaitre ce risque sans toutefoisogatexpliquer.

Euh... En fait, je sais pas trop a quoi c'estMéis on me l'a tellement répété,
comme de prendre mes médicaments, d'aller au &irglés jours. En fait, c'est
devenu une routine. Donc, en fait, ca parait narthadivine)

Certains adolescents font des liens entre leuud#tiface a I'observance de
mesures d’hygiéne et leur état de santé. En effegtablissent un rapport de
cause a effet entre des situations, d’expositiorrisque, bien particuliéres et
I'expérience d’infections respiratoires. Pour Alatela peut induire un sentiment
de culpabilité.

Et quand par exemple que j'oublie de prendre mosgue, je vais a I'hdpital et

le lendemain je me rends compte que je suis maéadais me dire ah jai été

béte, jaurai du mettre mon masque c'est a causgadgue je suis malade et je
vais m’en vouloir quoi ...(Alain)

Carole et Aude attribuent le fait d’avoir dévelopjes infections respiratoires
a la multiplicité des contacts avec leurs camaradegollége. Elles disent en
avoir fait I'expérience et ainsi en détenir la preu

Ah si, je me l'ai fait. Ah si en effet I'expériendsen justement en fin d'année-Ia,
avec ma sceur jumelle Carole elle faisait pas, ladnise aux gens, et puis moi, je
faisais, ben, la bise aux gens et comme par hgsasdis la seule tombée malade,
et pas elle. (Aude)
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Romuald met en lien sa fréquentation de la piseinées résultats de son
ECBC.

Non, en fait j'ai ressenti. C'était vraiment la B je... pendant le cycle je
toussais aprés la piscine. Je me suis dit, queeedépensant et en plus on faisait
ca pendant I'hiver, je me suis dit, ouais j'suistyii¢re un peu malade, enrhumé et
puis quand on m'a fait 'ECBC et qu'on m'a dit «éh quand méme ! T'as pris
pas mal de Pyo. » Ah bon [ll rit] Je me suis pasépla question d'ou ¢a venait.
J'étais sOr que ¢a venait de 1a, parce que aveccesisignaux, tous les dangers
gue j'ai eu j'étais vraiment sdr que ¢a venaitdé€Romuald)

Caroline attribue la détérioration de son état aetés a son activité dans un
salon de coiffure. La proximité des contacts awscdlients et I'exposition a un
environnement qu’elle qualifie de peu hygiéniquét® selon elle, une source de
contamination par des germes.

Caroline : Bah, de base je suis coiffeuse... donsdéns de coiffures. Voila je
peux y aller mais euh...En ayant travaillé pendaokadms et demi dans un salon
de coiffure... Ca m’'a pas réussi.

Suzy : D'accord, et ¢ca ce n’est pas quelque chosdigpensais avant de te
lancer...

Caroline : Quais, j'y pensais pas, je me disaisfpagu’il y avait autant d’eau
stagnante dans un salon de coiffure et finalement...s

Suzy : Elle est ou cette eau stagnante.

Caroline : Au niveau des bacs...

Suzy : Oui, ou on fait les shampoings tout ¢a ?

Caroline : Oui, voila, voila.

Suzy : D’accord, et quand tu dis ¢a t'a pas réwssi

Caroline : Bah, ¢a a provoqué des infections pigslieres. D'étre en contact
avec les gens qui sont malades, qui ne font paérfment attention...

Les représentations du risque d’acquisition et rd@smission de germes
respiratoires s’est construite a travers l'appiaraide régles d’hygiéne mises en
place tres tét dans leur vie. Ces représentatiomsue impact sur les mesures
d’hygiene qu’ils mettent a leur tour en place dens quotidien. Or, ces pratiques
concernent de nombreuses dimensions de la vieatlalescent. Leur application,

est par conséquent, rendue complexe.

6.3 Une prévention complexe a mettre en ceuvre
Les représentations du risque d’acquisition de gerooncernent en premier
lieu les lieux de soins, ou ses adolescents onsuivi régulier concernant la
mucoviscidose. Mais elle s’étend également a debneumses autres situations
rencontrées au domicile ou dans la vie quotidiecorame la scolarité, le lieu
d’apprentissage professionnel, l'acces a certamms/ités, les relations avec

'entourage, le médecin traitant. La multitude diuations ou le risque
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d’acquisition de germes est percu rend complexenise en oceuvre de cette
prévention. En effet, nombre d'entre eux, comme Raldy décrivent une
vigilance de chaque instant dans un contexte déjadhargé en terme d’activité
et de préconisation medicales.

Suzy : Tu dis que c'est plus reposant, c'est fatigde respecter tout ¢a ?
Romuald : Ben surtout le fait de devoir y penser.

Suzy : Tu trouves que c'est fatiguant.

Romuald : Oui, déja qu'on pense a pas mal de trdesoir prendre des
médicaments avant, apres les repas. Quand lesr@répanatin ou le soir, euh,
avant d'aller se coucher faut pas oublier de peeadssi un médicament, et euh
faut pas oublier d'aller a tel rendez-vous médical.

La période de I'adolescence, caractérisée par uéecd’autonomie et une
recherche d’émancipation vient déstabiliser lestiguas d’hygiene acquises
durant I'enfance. En effet, la mise en place deiguas d’hygiene s’est faite lors
de la découverte du diagnostic, c’est-a-dire ler$adpetite enfance pour la grande
majorité d’entre eux. Les adolescents adoptentaldeeailes habitudes de vie, un
nouvel environnement qui les obligent & repensarsi@ratiques d’hygiene. Par
exemple, celles qui semblaient simples a adopterdamicile des parents,
deviennent plus complexes en dehors de ce corgexteRomuald

Suzy : Qu'est ce qui fait que tu le respectes mobex toi ?

Romuald : Parce que y a tout qui est fait pour, @emple au niveau des
serviettes euh...y a, on a un placard avec troise®rde serviettes, pour les
changer justement. Euh, le truc pour la brossenésdeen j'ai mon bac justement
pour mettre ma brosse a dents pour la désinfarest, le genre de truc qui a pas
chez les autres, donc euh voila quoi. C'est plcitefde respecter les précautions
chez moi que chez les autres.

Mais on constate une difficulté a maintenir le aiweal’exigence des mesures
d’hygiene en dehors du domicile parental. Romuatdnd pas appliquer les
mesures d’hygiene chez sa petite amie. Pourtgehe qu’elle serait d’accord.

Ben, par exemple, quand je suis chez ma copineijl @ar niveau des serviettes,
euh enfin, elle, elle est au courant. C'est pasgqua dérange, c'est pas que ca la
dérangerait que si jamais j'étais précautionneysoittilleux sur des tas de trucs.
(Romuald)

Cependant il estime qu’'on ne peut pas imposerpe dg pratiques aux autres
et gu’elles ne sont pas adaptées au quotidienui@itochacun.

Souvent parce que quand je suis pas a la maisdiajten'est que j' suis chez ,
chez les autres et bon je me vois mal arriver,@mple , si je dors la-bas,
arriver dans la salle de bains et changer moi-imérserviette alors que je ne suis
pas chez moi quoi. Voila. (Romuald)
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Pour Caroline, qui s’est installée dans son pr@gmeartement avec son petit
ami, des pratiques qui ne posaient pas de difésutthez ses parents en posent
aujourd’hui avec son petit ami. Il est difficile d®ire comprendre ses pratiques
d’hygiene.

Suzy : Ton copain, il en pense quoi de tout ¢ca ?
Caroline : Euh... ca I'agace un peu [Elle rit]. Pagedl n'avait pas I'habitude de
me voir faire autant attention.

[...]

Suzy : D'accord... Et par rapport & ces mesures @mggdu coup que tu mets en
place... dans le quotidien ¢a change quelque chése&ton copain ?

Caroline : Euh, oui parce que par exemple il fumni ®a pas le droit de fumer
dans l'appartement ni a la fenétre donc il doitceeslre fumer. Euh, vu qu'il
travaille dans un métier ‘fin il est menuisierleg & beaucoup de sciure de bois...
et quand il ramene c¢a, ‘fin ces habits de travadzcnous quand il se secoue un
peu c¢a fait de la poussiére du coup ¢ca me faitstu®donc, ca il est obligé de
faire attention... Il est obligé de manger assezesigharce que je dois manger
assez riche. Il est obligé de faire attention a t@ne pas laisser le seau d'eau
pour laver le sol bah comme c¢a... il faut vite leericEuh... [Elle tousse] il faut
faire le ménage tous les jours !

Suzy : Et qui est ce qui fait le ménage ?

Caroline : C’est nous deux. Il faut aspirer. Il @yas de balais parce que le balai
bah ca pousse la poussiere, ¢ca ne I'enléve pas.t.ofava dire... désinfecter,
‘fin pas désinfecter mais assainir I'air. Donc duveégulierement les fenétres,
mettre des aérateurs d’air. Faire attention a muitvSi la personne et malade ou
pas...

Suzy : Tu demandes quand tu invites des gens ?

Caroline : Oui !

Par conséquent ces adolescents ont régulieremeanteanent de se retrouver
dans des situations dangereuses pour leur santi@ntification du risque a de
nombreuses occasions participe au sentiment dimséc

En adoptant des comportements visant a se protagerisque d’acquisition
de germes, ils essayent de retrouver un sentimergédurité. Cependant, on
constate que nombre d’entre eux s’éloignent desmatandations. En effet,
certains pourraient étre qualifiés d’excessifs t{pdm masque en dehors du
contexte de transmissions croisées entre pairsti@vide nombreuses activités)
d’autres comme insuffisants (ne pas porter le nasgjors qu'on se sait en
présence de pairs malades). A travers ces résultatscomprend que ces
adolescents ont incorporé la logique de préventenl’acquisition et de la
transmission de germes respiratoires. lls adopienhombreux comportements
pour s’en protéger. Les comportements qui pourtaére qualifiés comme a
risque sont liés a un manque de compréhension éuoopiene de I'acquisition et
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de transmission de germes dans le contexte paeticd la mucoviscidose. Il n’'y
a pas a proprement parlé de réelle volonté de gasesque chez ces adolescents,
comme on peut le retrouver fréiquemment a cetteogeride la vie. lls ont
développé une responsabilité importante a 'égardedr état de santé malgré
guelgues moments de relachement.

Aude, comme d’autres, craint les périodes d'exat@b respiratoire mais
surtout les traitements lourds qui découlent. Paette raison elle est

particulierement vigilante a appliquer correcteniestprécautions d’hygiene.

Ca me passe par la téte, mais non je le fais qoe@me parce quand je me dis
apres, c'est pas eux qui vont avoir une perfusionpicc line [Cathéter central
inséré au niveau du bras sur une veine périphdrique des médicaments a
prendre en plus. Donc je me dis « faut le fairg\wde)

Malgré des moments de relachements quant a I'aglic de mesures

d’hygiene, Romuald tient a rester vigilant.

Non en fait, c'est bizarre, parce que je me disllgs' soient toujours un peu
présentes, ces notions-la, méme un peu pousséesn@@as tomber non plus
dans : « on s'en fout » a chaque occasion deoisickntre faire la précaution ou
pas, je préfere quand méme, que ¢a reste, qu'yetite idée en téte qui reste.
Faut pas non plus faire n'importe quoi et méme pooi; ca me rassure de me
dire que je ne fais pas tout le temps n'importd.Rmmuald)

Marius redoute une nouvelle hospitalisation dontailfait I'expérience
récemmentDe ce fait, il est particulierement attentif aupest des précautions

limitant le risque de transmission croisée.

La pour le coup, ouais parce que la je sais quéembus il y a un risque qui est
beaucoup plus élevé...donc t'en qu'a faire je préfeeepas me payer une
semaine a I'hopital [Il rit] tout compris...(Marius)

Les tadches ménageres ainsi que l'organisation dmiale, qui étaient
auparavant assurées par les parents de Carolimeyiennent, aujourd’hui, ainsi

gue la responsabilité de sa santé.

Caroline : Pour le ménage, généralement c’est miolegfait mais... Parce qu'l
bacle un peu tout ca et que...

Suzy : Tu trouves que ce n'est pas suffisant ?

Caroline : Bah, je n'ai pas envie de tomber malpdar... pas que pour la
poussiére mais quelques petits trucs qui peuvenrst &sez embétants. Par
exemple un seau d'eau qui va rester toute une ¢eubah je peux étre un peu
malade. Je vais pas étre hospitalisée directemaist jm peux étre un petit peu
malade et devoir prendre des antibiotiques par oxke.

J'ai pu constater chez certains, une inquiétudeortapte causée par
I'incertitude de I'évolution de la maladie, assopafois a la confrontation avec la
mort. J'ai cependant fait le choix de ne pas crecsg éléments lors des entretiens
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afin de protéger les adolescents interviewés fatangoisse de mort que ce
théme peut susciter en eux. J'ai moi-méme ressamdi géne a explorer ces
dimensions dans un contexte d’entretien de recbeétbigné du contexte de la
relation de soin.

Caroline a évoqué au cours de I'entretien la conétion a la mort de deux de
ses amies suivies, comme elle, pour mucoviscid&tle. met en lien cette
expérience et la fin d’une certaine insouciancenjgada maladie.

Suzy : Hum... Tu me parlais de tes amies qui étalénédées... Et que ca avait
été un déclic pour toi c’est ca ?

Caroline : Oui, parce qu'avant je ne prenais pasctement mon traitement et
maintenant je le prends correctement...

Suzy : ca t'a inquiété ?

Caroline : Bah, c’est pas que ¢a m’a inquiété,taje® je me suis dit que c’était
dommage de partir trés tét, aussi tot donc bervalait mieux mettre toutes les
chances de son c6té pour pouvoir avoir une bedl@wpuis voila...

Suzy : Parce gu'avant ¢a tu ne prenais pas teésrtrants ?

Caroline : Bah, en fait j'ai eu beaucoup de matéepter ma maladie. Parce que
pour moi j'étais quelqu’'un comme tout le monde d@mooulais faire comme
tout le monde, donc pas prendre mes médicamentsre Viaiment comme tout
le monde ! Donc, voila j'ai essayé, j'ai vu quergame réussissait pas et j'ai vu
ce que ¢a donnait... que maintenant quand on prsoaitraitement bah ce que
¢a pouvait donner. Donc du coup, j'ai commencé prémdre correctement, j'ai
commencé a accepter la maladie.

Suzy : Hum, tu as commencé a prendre soin de toi...

Caroline : Bah, c’est une certaine responsabilité.

[...]

Suzy : Tu timagines comment plus tard ?

Caroline : Hum... je ne sais pas...

Suzy : Tes souhaits...

Caroline : Je vis au jour le jour...C’est plus simjitde rit]

Suzy : Non, tu vis au jour le jour

Caroline : C'est plus simple [Elle rit]

Suzy : En quoi c’est plus simple ?

Caroline : Bah, je n'aime pas forcément les projetd part, si les choses qui
peuvent se faire dans I'année mais je ne vais pisslpin que 2-3 ans. Parce
gu'on ne sait pas ce qui peut arriver que ce soitr pnoi ou pour d’autres
personnes... Je préfere vivre comme ¢a.

Carole relate la difficulté qu’elle a eu a rencentdes pairs malades lors du
séjour organisé par I'hépital. Cette confrontatitan renvoie a sa peur de
I'évolution de la maladie.

Carole : Moi personnellement je n'ai pas aimé dut.tdin de voir d'autres gens
qui ont ma maladie... vue que c’est différent powsatn, bah chacun réagit de
sa fagon. Mais moi je n'ai pas envie de connaita@itdes mucoviscidose, parce
gue moi je sais comment je réagis avec ma soeur et @eut pas voir la maladie
qui évolue vraiment, ‘fin des cas graves. J'ai@age de me faire peur en fait...
Suzy : Et la tu avais vu des cas qui t'avaient iéigu?
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Carole : Non pas spécialement, mais j'ai déja ehtetes histoires en fait. Et
c’est pour ca que ¢a me refroidit. C'est pour ca...

Suzy : D'accord, tu n’as pas envie de t'inquiéter.

Carole : oui voila.

Suzy : Parce qu'il y a des choses qui t'inquietent

Carole : Bah ‘mettons que les muco ‘fin c’est d#jdvé que des muco ils soient
en manqgue de respiration ‘fin qu’il y ait un étauffent ...moi j'ai pas envie de
savoir en fait.

Suzy : Cat'es déja arrivé ?

Carole : Non, pas a moi spécialement mais j'aiqrage de savoir... pour pas me
faire peur ‘fin.

Méme si l'application de mesures d’hygiene et lgpeet de leur traitement
permettent a ces adolescents de retrouver un saritiole sécurité, certains restent
démunis face a ce risque. En effet, ils percoivwerg situation dangereuse sans
savoir quel comportement adopter. Ludivine témoigeesituations ou elle a
conscience d'un risque sans trouver de solution Iguiconvienne pour se
protéger. La pratique de certaines activités pisi devenir problématique.

Par exemple en été, j'ai été faire de I'équitatiomc j'ai été ben .... j'ai été a la
portée de poussiéres, de tout ¢a. La j'ai fainate. Tout ¢ca. D'un autre cbté on
ne peut pas trop, trop éviter. Parce que t'es Enehéme temps t'es a coté. Tu
peux pas étre a trois km parce que tu dois t'enpmrddu cheval]. Donc c'est un
peu compliqué. En fait, tu es obligé d'étre la npais trop. Donc a ce moment-1a,
c'est compliqué a gérer. (Ludivine)

Son environnement est également concerné a trdegposition a la fumée
de tabac a la sortie du lycée.

Tu dois esquiver. C'est assez compliqué. Mais kon,méme temps c'est
compliqué d'esquiver 150 personnes qui sortentjeodire, a peu prés tous en
méme temps avec plus de 80% des 150 qui fumendiyibe)

Ludivine évoque les transports en commun, avecrésegmce reguliere, de
personnes susceptibles de lui transmettre des germe

En fait, c'est ¢ca. Maintenant je dois prendre tasgports en commun pour aller
au lycée. Et généralement le matin, y a du monds teamétro. Evidemment y
en a toujours un qui est malade dedans. Ben oon gitest pas drole ! Et ben a
part éviter de se mettre a cbté, je ne peux pes gaand-chose. En soi, c'est dans
ces moments-la ou j'en suis un peu, en face duémnel on va dire. (Ludivine)

Ces adolescents tentent d'appliquer une politique mrévention de
I'acquisition de germes avec la volonté de présdete état de santé. Cependant,
le contexte de lI'adolescence les amene a repeeses pratiques d’hygiene. En
effet, ils doivent appliquer des mesures de préopravec de nouvelles habitudes
de vie, un nouvel environnement et un nouvel eigewr Outre la complexité de
la mise en ceuvre de cette prévention, les adolessc@exposent, a travers

I'application de ces mesures d’hygiéne, au regaed dutres. D’autres vont
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préférer se mettre en retrait de certaines activittamment vis-a-vis du regard

de l'autre.

6.4 Le regard des autres
La mucoviscidose est une maladie qui ne se voit Gapendant tous ces
adolescents ont dU affronter le regard des autréevéers I'application des
mesures d’hygiene. La principale exposition et #a port du masque a I'hopital,
dans les salles d’attente avec d’autres patienfgmoents non concernés par le port
du masque. Romuald dit avoir eu une certaine appstbn a porter le masque au
début de sa prise en charge.

Au début, les premiéres fois qu'on porte un masmnd on va a I'hépital y a aussi le
c6té de ... On a un peu peur du regard des ali@s, bon quand on a vraiment pris
I'habitude, ce qui est mon, mon cas. On s'en @watdment. (Romuald)

Le masque attire l'attention sur eux. lls percotvéinquiétude de la
contagion d’'une maladie grave chez les autres.llBlas quelques-uns ont dd
faire face a des réflexions dans ce sens. Carolapgeelle de cette expérience
alors gu’elle était plus jeune.

Carole : bah, en fait javais honte de porter ursgu& parce que je pensais que
les autres, ils croyaient qu’'on était contagielsesait. Et je me rappelle quand
on était petites, on allait en consultation a litéip c'était une mére et son
enfant, on attendait, et vu qu’avant je jouaisnksér j'évitais de jouer avec les
jouets de I'hdpital, on amenait mes propres jouettda femme elle a dit a son
enfant « fait attention a tout ce qu’elle touchenett'approche pas d'elle parce
gu’elle est contagieuse » alors que non je hepRETontagieuse.

Suzy : Ca c'était...

Carole : Bah, du coup ce jour-la j'ai été voir maren Parce que du coup j'en
avait marre parce que c'était pas la premiere Etisna mere, du coup, elle savait
que c'était pas la premiére fois, du coup elleadigte voir la meére et elle dit
« non, mais en fait c’est votre enfant qui peujues d’étre contagieuse pour ma

fille, c'est pour ¢a qu’elle porte un masque »atd dame elle savait plus quoi
dire en fait.

[...]

Suzy : Et, c’est comment maintenant alors, de poganasque ?

Carole : Bah, jai toujours aussi honte quand méd&me pas... parce que

toujours le regard des autres comme quoi je suitageeuse, ou par exemple que
jai une maladie grave que tout le monde peut peira.

Sa sceur, Aude, évoque ce regard poseé sur elleddasrties au cinéma alors
gu’elles devaient porter un masque.

Nous on trouvait ¢a chiant de mettre un masqueucen@us démarquait c'était
guand on était au cinéma, mettre un masque toaiolede nous regardait. lls
disaient « on s'approche pas, on s'assoit paséacdis nous évitaient tous, ¢a
nous a fait mal au coeur, mais maintenant je mmefi(Aude)
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Or, aujourd’hui, Aude considere le regard des autmmme I'élément le plus
difficile avec ces mesures d’hygiéne.

Suzy : Et tu pourrais me dire ce qui te pose les e problemes dans les
précautions d'hygiéne ?
Aude : Je dirais : « le regard des autres ».

Ludivine a fait 'expérience du port du masque ehats du contexte des lieux
de soins ou du milieu associatif. Elle témoignend’'géne plus importante.

[...] en juin dernier, j'ai été faire un week-end ades personnes de I'hdpital et
d'autres gens d'autres hépitaux en France. Onalétdhdaye pendant deux jours
et c'était que des enfants muco. On était unerdiz&adn devait tous porter un
masque, et y compris quand on était dehors. Eaien'ést |a que c'est devenu un
petit peu génant parce que comme c'est dehors,sbra éa portée d'autres
personnes qui ne savent pas. Et en fait ce quigtaittu te retrouves avec le
regard des gens et les petits commentaires a oés, &'était trés sympathique.
Et c'est dans ces moments-la que c'est beaucosg@hant. Dans un hopital ¢a
parait normal mais quand tu es dehors, c'est nmminmal. En tout cas pour les
autres. (Ludivine)

[...]

Caroline a le sentiment d’afficher aux yeux de {@aos statut de malade.

Non, jaime pas c¢a du tout... [...]JCest psychologiqu®arce que
automatiquement... ‘fin vue que je suis malade, bglour moi, quand je porte
un masque bah c’est en gros, en gros c’est comihg avait écrit sur mon front
« je suis malade ». (Caroline)

Ce poids du regard de l'autre peut les amener aideloisir entre assumer ce
regard ou renoncer, comme Marius, a I'applicatiemuesures d’hygiene qui leur
parait nécessaire.

Suzy : Ca t'arrive de porter le masque ailleursdiiopital ?

Marius : A non ! sirement pas ! Regardez je suiadea! Non, on va éviter [ll
rit].

Suzy : Oui ¢a serait montrer... quelque chose dddgiorter le masque.

Marius : Oui et puis ¢a va servir a rien ‘fin jeisypas porter le masque dans la
rue, je vais pas en porter a I'école alors que @fiést vrai que sur le point de vue
strictement médical, c’est vrai que ca serait utilais euh... Pfff faut pas
déconner au bout d’'un moment...’fin j'suis un adoéedqg’ai quand méme une
vie ‘fin j'essaie d’avoir une vie plus ou moins nwle et c’est pas en affichant
aux yeux de tout le monde que...j’suis un virus ambubue [l rit] que ¢a va
marcher quoi !

Suzy : Qu'est-ce qui te fait dire que t'es un viamsbulant ?

Marius : Non pas un virus ambulant “fin voila ontéwquoi [ll rit].

Romuald peut faire le choix de renoncer a certa@néigités afin de ne plus se
trouver en situation de porter un masque en detiorsontexte hospitalier ou
associatif.

Ah autre chose par contre hélas si y a toujouc®lgp de porter un masque c'est
vraiment génant au niveau du regard des autreshé&pital ¢ca va. Salle d'attente
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d'un médecin traitant ¢a peut aller encore, masdwon est au zoo et qu'on doit
porter un masque parce qu'on est dans une serestguiimide et qu'on est obligé
de porter un masque justement parce que c'est bughiqu'y a des tas des trucs
qui se baladent au niveau aérien, la par contst tres génant. Parce qu'il y a
plein de monde et c'est un endroit public et ilddemandent si il y a quelque
chose de dangereux et 13, ils te regardent vraitrigatrement. Donc voila. Et 1
je suis beaucoup plus réticent a porter un mastpre; soit j'y vais méme pas, la
ou il faut porter un masque , soit je vais plud),ai j'ai une écharpe je vais plus
vouloir, plutdét mettre une écharpe. On se dit qa'ilroid et voila, et ouais je
trouve ¢a beaucoup plus génant déja. (Romuald)

Ce regard est plus facile a assumer lorsqu’ils plusieurs a porter le masque.
Beaucoup disent, d’ailleurs, se reconnaitre erdiespnalades par I'intermédiaire
du masque. Caroline dit ne plus ressentir cette gans le contexte associatif ou
toutes les personnes présentes comprennent éudilitmasque.

Suzy : Et c’est comment dans ce contexte de platerasque ?[port du masque
lors des Virades]

Caroline : Bah... ¢a par contre ¢ca me dérange ‘fimgadérange pas.

Suzy : Ca ne te dérange pas... Tu saurais me direya?

Caroline : Bah parce que... pour les gens ¢a pargis.normal mais ils sont
beaucoup plus tolérants. Et qui savent que c’estin.rassemblement pour la
mucoviscidose... QuU'il y a des personnes atteintda deucoviscidose ...

Suzy : Donc, tu trouves que ga se passe...

Caroline : Tres bien.

L’éviction de certaines attitudes pratiquées pardecamarades, notamment
lors de leur scolarité, a pu également attiretdtgtion sur leur situation de santé.
En effet, Alain dit étre percu comme maniaque pardutres. Caroline, Carole et
Aude adoptent des codes sociaux pour saluer sesrades différents des codes
habituels de leur génération. Caroline va préfgeerer la main. Carole et Ophélie
préferent éviter tout contact physique avec lesqeres qui ne sont pas des amis
proches.

Aupres des personnes qui sont informées de lewadieabt de ses précautions,
les adolescents disent étre percus comme fragiesucoup des membres de leur
entourage adoptent des attitudes protectrices €neex. Romuald évoque
I'attitude de sa petite amie.

[...] c'est méme elle qui fait plus attention a moegnoi je fais attention a moi,
quand ¢ca m'arrive d'oublier de prendre un médicamesmt d'aller a table. C'est
elle qui me le rappelle, elle qui me le rapporten®voila. (Romuald)

Aude ressent une certaine pitié de la part de saupg d’amis.

Ben ils sont au courant et ben, je pense quilen@et peine, vu qu'on a la
mucoviscidose ; du coup ¢a m'énerve un petit pets sinon ils sont vraiment
gentils, hein. (Aude)
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Caroline se sent surprotégée par ses amis.

Suzy : D’accord, ils te... quand tu es avec d'autpessonnes tu te sens
surprotégée ?

Caroline : Oui, un peu trop... lls me mettent un pep dans une bulle. lIs font
un peu trop attention a moi.

Suzy : Des amis aussi ?

Caroline : Oui...

Suzy : Et c’est différent du coup quand tu es arec..

Caroline : Bah, apres il y en a qui oublie... ‘firteut des amis trés proches ‘fin
oublient des fois que j'ai cette maladie donc vdila ¢a va... Mais les autres, ils
m’en parlent assez régulierement... »

Elle dit cependant s’extraire de ce regard porréefle a travers le contact
d’autres adolescents atteints de mucoviscidose.

Suzy : D'accord. Et gu’est ce qui est bien dangale de retrouver d’autres
personnes qui ont la muco comme toi par rappoiaénes jeunes ?

Caroline : Bah... comment expliquer ? lls nous prehpas pour des ... fin ils
nous prennent pas pour des personnes fragiles.I€caup on est pareil, ‘fin on
a des difficultés pour respirer, ca on sait, st pour autant qu’on va dire « fais
attention ! »... voila quoi !

D’autres, comme Ludivine, disent se sentir moindssa travers leur contact.

Moi, j'aime bien. Ca te rappelle que t'es pas teatde. C'est sympathique, parce
que... en soi. Quotidiennement c'est quand ménee Earfin personnellement, ca
m'est jamais arrivé de croiser quelgu'un dans Imenéndroit que moi, avec la

méme maladie, j'ai jamais eu. A part dans un coatex je sais qu'il va y en

avoir. Mais sinon, non, pas du tout. [...] Oui. 8nj'connaissais pas, d'un coté,
voila, y a une certaine solitude... (Ludivine)

L’application des mesures d’hygiéne expose ceseadehts au regard des
autres. Ce regard porté sur eux les renvoie a realadie c’est-a-dire a leur
différence. Le recours au pairs malades est paldoimoyen de s’extraire de ce
regard péjoratif porté sur eux.

6.5 Les contacts entre pairs

La mucoviscidose étant une maladie rare, les oppibés de rencontres entre
pairs malades sont peu fréquentes pour ces adotesc®ept adolescents ont
bénéficié de rencontres permettant des échanges @airs malades. Ces
opportunités ont été créées par le milieu assbaathospitalier. En participant a
ces rencontres, les adolescents ont d0 s’engag@spacter un certain nombre de
mesures d’hygiene.

Cing des adolescents interviewés ont participé aqjour entre pairs malades
organisés par le milieu hospitalier avec l'aide nd#uassociation (nommeée

Association A dans les entretiens afin de gardationymat). Je n’ai pas recueilli
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d’'information expliquant le fait que trois adolesten’ont pas participé a ce type
de séjour. Mais plusieurs explications sont possibCertains adolescents ont été
suivis, plus jeunes, dans d’autres centres. Og kesi CRCM n’organisent pas ce
type de rencontres entre patients. Ce qui peuigel la disparité d’acces a ce
type de séjour. De plus, ma méthodologie consigtaie pas recueillir le statut
bactériologique des adolescents. Cependant, leutstactériologique peut
également étre une piste d’explication concernandikparité d’accées a ces
rencontres. Les recommandations interdisent lesactsentre patients pour ceux
porteurs de bactéries de type 3 ou 4. Une autrdicakpn serait la non
disponibilité voire le refus de participer a cedyge rencontre. L'aspect financier
semble a écarter puisque ’Association A prend éhsage le colt du séjour.

Les précautions d’hygiene, lors de ce type de netnes organisées avec la
présence de soignants, prennent des proportionsrtampes. De nombreuses
situations du quotidien sont rendues complexed’'gaplication de ces mesures.
Ludivine évoque ici le temps des repas.

Ben... Rester quotidiennement avec un masque. &ntétjours séparé par un
adulte. Donc a table, c'était assez marrant, paueeca faisait : un enfant, un
adulte, un enfant, un adulte. Mais fallait aussiisgr en face. Ca faisait des
décalés. Donc, en fait, on parlait en croix. (Luraky

En effet, la transmission de germes peut étre wdirectre personnes atteintes
de mucoviscidose, notamment au cours d’'un effotbdg. C’est pourquoi il leur
est demandé de porter un masque et de respectdistaece d’au moins 1 métre
entre eux. Mais quand le port du masque n’est pasilple comme au moment
des repas il faut ajuster cette distance. Ludieweque d’autres adaptations mises
en place par les adolescents afin de ne pas pert@asque a chaque instant.

C'était toute une organisation, pour que jamaiseuretrouve a cété d'un autre. Et
méme quand on était sur les plages, tout ca, aieetmijours de s'écarter. [...]

Le soir, le soir on se retrouvait. Y avait une cdans I'hétel ou on était. On se
mettait &, au moins,100m d'écart pour pouvoir séepaans masque. Alors, ¢a
pouvait paraitre drole de l'extérieur. Mais c'étaitpeu « chiant » quand méme !
Mais bon, apres ¢a a été. (Ludivine)

Tout en acceptant et respectant les nombreuseaupicgits d’hygiene, les
adolescents se retrouvent dans des situations gadkentent comme « bizarres »
ou étranges. Romuald se souvient de la boum ogmardms du séjour. Les
précautions d’hygiéne mises en place a cette amtd®nt particulierement
marqué. Romuald décrit ici les précautions en &eac le toucher. En effet, la
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transmission de germes peut se faire par linteraddes mains, par contact
direct ou par l'intermédiaire d’un objet ou d’'ungface auparavant contaminé. lls
ont ainsi été particulierement attentifs a tougja#éls touchaient.

Suzy : Est-ce que tu aurais une situation, un eled@gvoquer d'une précaution
d'hygiéne que t'as respectée ou pas, et qui tquéar dans ton suivi.

Romuald : Euh... ben justement dans ... quand onh &tbassociation A entre
nous, entre mucos, et bon, il y avait une bountéiment, et on avait le droit de
se..., de danser ensemble du coup, mais on éf@Eeate porter des gants en
plastique. Justement, voila, tout voila, et ¢a fdtarre porter des gants en
plastique pour toucher les autres. Du coup voila.

Suzy : Vous aviez le masque et les gants

Romuald : Et les gants ouais

Suzy : Et toi tu avais dansé avec ....

Romuald : Avec les autres, les uns avec les aufreqie portait pas d'habitude
parce que, bah on avait pas besoin forcément ttrisker...

[...]

Romuald : C’est sOr que ¢a fait bizarre... apres, pooir ma part, je me dis que
c¢a doit aussi leur faire bizarre pour eux aussi..cBup ¢a va mieux... de se dire
que eux aussi ils doivent ressentir la méme cho®st pas la mort quoi. Euh,
apres ouais c’est slr que c’est une situation gsadizuliere. Devoir vraiment
faire attention a tout ce qu’on touche. Par exemplend on était logé dans une
grande maison... ‘fin c’était peut-étre un manoirj@wsais pas... donc on faisait
attention a tout ce qu’on touche et puis les gengpgssent derriére nous pour
tout nettoyer une fois que la journée est finie. .faibizarre [ll rit].

Les adolescents ayant participé a des rencontrg@nisées par le milieu
associatif décrivent bien les mesures d’hygienespecter comme le port du
masque cependant je n’ai pas percu dans leur disdeusurveillance particuliere
d’'un tiers quant a I'application des mesures. [Bails Jérdme admet parfois s’en
soustraire.

Ouais, des fois je me dis « allez, c'est pas grawejerra » plus d'insouciance
qguoi, de ... enfin je me dig c’'est pas grave, il ne va rien m'arriver ». Pais,
général, je ne suis pas en contact avec les aldresévidemment il ne m'arrive
rien. Il y a pas non plus 100% de chance qu'il ne@rquelque chose, mais,
guand je le mets pas c'est plus par ... parce queagaenvie. Ca m'arrive aussi.
(Jérbme)

Les contacts entre pairs malades, en dehors dergasisations, sont rares
pour ces adolescents. En effet, les mesures d’hggigl'imposent ce type de
contact rendent complexes ces rencontres. Cerd@iolescents, comme Marius,
utilisent les réseaux sociaux pour maintenir untactnavec les pairs rencontrés.
Cependant leur usage reste limité.

Suzy : Et comment vous communiquez avec tes amisngla muco ?

Marius : Ceux qui ont la muco...bah, comme j'ai dést quand méme assez rare
mais quand on le fait c’est ouais par Facebookuaiso Etant donné qu'on n'a

pas le droit de se toucher ni rien aller se faimecafé ben c’est euh... c’est con
mais du coup tu ne peux pas te serrer la maing fjpenix pas te faire un tchec ou
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n’importe quoi... si c’est une fille tu ne peux pasfhire la bise...euh donc voila
un contact épistolaire euh, oui écrit ou par Faokbdest amplement suffisant
guoi.

De plus, a I'hépital tout est mis en ceuvre pour &hpr les rencontres entre
pairs.

Non, parce qu'en fait ils essaient d'éviter de nousttre les consultations le
méme jour justement pour qu’on évite les contacts.

Suzy : Et tu dis gu'ici ils faisaient expres d’@vit.. Tu leur as posé la question ?
Marius : Ah oui parce qu'un jour jai dit « vous4moiez pas me mettre un
rendez-vous genre le méme jour que Romuald...ou qohim>» lIs me font « ah

non parce qu’on essaie d’éviter. (Marius)

Caroline a fait I'expérience de rencontres entiespaalades lors de périodes
d’hospitalisation. Ces rencontres se sont faitas ga’il n’y ait une réelle volonté
des soignants de créer ce contact.

Suzy : Dans cet hdpital, tu as appris a les cormaitD’accord. Et comment vous
aviez fait connaissance ?

Caroline : Bah, jétais... on était souvent en cursesnble. Et comme on
n'aimait pas rester dans nos chambres et bah taitsitains les couloirs tout ¢a et
ben du coup on a fait connaissance. Et voila !

Suzy : Et c’est devenu une amitié ?

Caroline : Oui,

Ces adolescents sont globalement dépendants deunasisociatif et meédical
pour l'organisation de telles rencontres. Caroliegt la seule adolescente
interviewée qui maintient des contacts régulievecaun groupe de pairs malades,
en dehors de ces organisations. Ce groupe a nmgaea des regles implicites,
comme de ne pas s’embrasser, éviter de se tounbepas se rendre aux
rencontres lorsqu’ils se disent « malades » maggonent pas le masque. De plus
la notion de statut bactériologique n'apparaitgeass son discours.

Caroline : Bah, quand on se voit bah on ne seé&atla bise, on essaie de se voir
qguand on est bien, quand on n’est pas malade, guandest pas enrhumé du
tout, fin vraiment quand tout va bien. Bah, comgae ¢ca nous évite de porter un
masque sans pour autant étre collé I'un a l'autre.et se tousser dessus et a se
toucher quoi ?

Suzy : D'accord, donc ¢a t'arrive de ne pas pdee@nasgue avec eux.

Caroline : Ah, bah oui ! Surtout avec eux.

Suzy : Mais en méme temps tu prends des précautions

Caroline : Bah, oui. ‘fin, on évite de se voir si @t malade. Ca sert a rien.

Suzy : Hum, vous en parlez entre vous ?

Caroline : Bah, pas forcément.

Suzy : C’est devenu une organisation...

Caroline : Bah... non, ‘fin on se donne une dateqad#e on veut se voir et puis
et puis si on est malade 2 jours avant on le guet c’est tout.

[...]

Suzy : Et tu peux me dire un petit peu ce que vaites quand vous étes
ensembles, qu’est ce qui est bien ?
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Caroline : Bah, on va manger...

Suzy : Oui,

Caroline : Puis généralement on essaie de se waitdjil y a une féte foraine. Et
voila, sinon I'été aussi sur des rassemblementari&s Bomme la Color Run ce
genre de chose...

La seule adolescente organisant de sa propretivitiae type de contacts,
Caroline, ne semble pas avoir les connaissancesss@ices pour maitriser le
risque de transmission croisée. Caroline partiédgalement a des rencontres
organisées par le milieu associatif mais n’'a janpaidicipé a un séjour organisé
par les soignants, ou les précautions d’hygieng [@os rigoureuses et davantage
surveillées.

En dépit des bénéfices que certains adolescentslesgnen retirer, rares sont

ceux qui mettent en place des moyens pour alle@r@ncontre de pairs malades.
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7 Discussion

7.1 L’incorporation du risque au sein d’un habitus ‘eneé hexis
corporelle

La mise en place de pratiques d’hygiéne, trés titsdla vie de ces
adolescents, a contribué a incorporer le risqueqdisition de germes au sein
d’'un habitus. Ce concept désigne, selon le sodi@dgurkheim, 'ensemble des
apprentissages et des dispositions acquises pdaiieau cours de son éducation
(Lecordier 2012). L”habitus est souvent mobilisdestination de groupe sociaux.
Or, ici jutilise ce concept en considérant les ladoents atteints de
mucoviscidose comme un groupe. En effet, la maledieit des similitudes dans
la socialisation de ces jeunes. Les pratiques @mgysont transmises aux enfants
qui viennent d’étre diagnostiqués pour la mucodsse. L’inculcation de ces
pratiques va passer par des comportements a adwguter certaines situations
avec parfois des interdits mais également par desportements adoptés par
I'entourage. Cette étude met en évidence que lekestknts ont incorporé des
pratigues d’hygiéne constamment exigées et rerdsrg@ar les soignants mais
également les parents voire des adultes respossadaieme les enseignants lors
de leur scolarité. Or, ces regles ainsi établiesit yar leur nature, participer a
modifier les comportements humains (Bourdieu 19B8&s ont été élaborées afin
de protéger les personnes atteintes de mucoviscidasfections respiratoires,
responsables de la détérioration de leur fonctidmpnaire. Or, au-dela de leur
simple obéissance, ils incorporent un scheme commenperception, de
conception et d’action (Bourdieu 1980 : 101). L'hab va ainsi déterminer les
sensations corporelles, construire les représentatiociales, inspirer les choix et
les actions. A travers ce concept, le sociologuer@ieu montre qu’un ajustement
s’opere entre les contraintes qui simposent ausqmes et les espérances ou
aspirations des individus (Paugam 2010). Ces m&wens inscrivent notre
identité sociale dans notre corps, dans notre paga dans nos maniéres d'étre :
ce gque Bourdieu nomme I’ « Hexis corporelle ». @dslescents ont incorporé le
risque d’acquisition de germes au sein d’'un habites représentations du risque

influencent la maniére d’étre et les activités alms de ces adolescents.
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7.2 Des pratiques stigmatisantes

Au regard du concept de Stigmate développé pam@ifa travers son essai
fondateur « Stigmate, les usages sociaux des regsdic et des résultats de cette
étude, il apparait que les mesures d’hygienes @ugsis par ces adolescents les
stigmatisent.

Le stigmate est défini comme lattribut qui renddarsonne différente au
cours d’'une relation et qui jette un discrédit praf sur la personne. Il marque
une séparation entre les personnes dites « stiggeath et les « normaux » et
modifie considérablement les rapports sociaux. @ustles adolescents sont
confrontés a ce regard a travers I'application ésures d’hygiéne.

Afin d’éviter la tension induite par la révélatiau stigmate, une personne
peut mobiliser son énergie a le dissimuler. Cestadolescents, vont faire le
choix de ne pas appliquer des mesures d’hygieng cketnobjectif. Or ils se sont
construits de telles sortes que I'application deroesures leur permet de se sentir
en sécurité. Donc, inversement on observe un sentidiinsécurité a chaque fois
que le risque d’acquisition de germes est percnoReer au sentiment de sécurité
n'est pas un choix aisé pour ces adolescents. féty beaucoup culpabilisent a
I'idée de détériorer leur santé.

Or, Goffman parle également «d’itinéraire moratjeti consiste pour la
personne stigmatisée a intégré le point de vudesue normaux » portent sur lui.

L’application de mesures d’hygiéne modifie donmEige que ces adolescents

ont d'’eux-mémes.

7.3 La construction d’'une vulnérabilité

La mise en place, trés tot, de pratiques d’hygiéaes le parcours de ces
adolescents participe a l'intégration du risquecqlasition et de transmission de
germes. Cette notion de risque pour leur santéréesoie a leur propre
vulnérabilité, a laquelle ils sont confrontés avéra I'expérience de la maladie.
Les épisodes d'infections respiratoires sont desnemts difficiles dans leur
parcours de soins. Outre I'expérience physiquéiniedtion qui les affaiblit, il y
a également l'expérience de traitements lourds aitraignants. En effet,
beaucoup d’adolescents ont été confrontés a deantents antibiotiques par voie

intraveineuse, durant plusieurs semaines, asseoidgnt a une hospitalisation.



47

On retrouve également dans la prise de conscierceetie vulnérabilité la
confrontation aux parcours de pairs malades. L'esgion de la maladie chez les
autres peut également participer a ce sentimewntldérabilité.

La vulnérabilité traduit une situation de faiblessgartir de laquelle l'intégrité
d’une personne est ou risque d’étre affectée, digenaltérée (Liendle 2012). Ce
concept est utilisé, entre autres, dans le donmaggical. Il rend compte d’'un état
instable qui risque de se dégrader. La prise dsatemce de cette vulnérabilité
amene l'individu a développer des capacités afyfaire face.

A travers ces différentes expériences, les adadscéntégrent leur
vulnérabilité physique ainsi que leur finitude. fug@vention en matiere d’hygiene
devient alors I'élément leur permettant de mieuxtnsar leur maladie. La fagon
dont ils percoivent leur vulnérabilité va avoir deenséquences sur la maniere
dont ils vont investir les précautions d’hygiénen [Effet, la situation de
vulnérabilité induit un sentiment d’insécurité. @etttude a montré que les
adolescents sont régulierement exposés a ce santiriasécurité dans leur
quotidien. L'investissement des précautions d’hygi@ alors pour fonction de
leur restituer un sentiment de sécurité. Cependanmaniere d'appliquer les
précautions d’hygiéne les expose a un autre typeuti&rabilité, cette fois plus
sociale.

En effet, le recours au soutien social est soustélaissé par ces adolescents.
D’une part, I'application des mesures d’hygiéne lique parfois de s’exposer a
des situations stigmatisantes pas toujours facilessumer. D’autre part, dans
certaines situations de leur quotidien, I'évaluatibun risque important pour leur
santé peut produire l'impression de danger. Powsr reésons, certains n’ont
d’autres choix que de se mettre volontairementetnait. Je pense notamment au
renoncement de certaines activités sportives giemé un espace de rencontre
pour les adolescents. Les contacts sociaux softipaessentis comme risqués,
ce qui participe a leur isolement. Dans ce contel&aucoup d’entre eux se
décrivent comme plutdt solitaire avec un réseauakbtmite. De plus, le recours
au réseau d’amis est souvent mis a mal par la éowrdl’'un suivi, d'une
hospitalisation, de traitements contraignants. isgue d’acquisition de germes
peut induire cette distance. En effet, dans unesaetd’infection chez l'autre,

I'adolescent peut éviter temporairement tout cdrdaec lui.
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Pour ces raisons, ces adolescents ont des difficalts’intégrer au sein d’'un
groupe de pairs et a construire des relationsfamsmtes. Or a I'adolescence ce
type de relations est un facteur important de dgédion adolescents-parents et
d’émancipation (Alviret al2003).

De plus le recours aux pairs malades, permettased#égager des éléments
de stigmatisation (Goffman 1975), demande une dsgton particuliére du fait
des précautions d’hygiene. De telles rencontres sbors le plus souvent
organisées par le milieu hospitalier ou associbég adolescents sont dépendants
de ces acteurs pour profiter de telles renconfes.ont recours au réseau de pairs
malades ainsi constitué de facon spontanée ouda&rende. Internet, outil de
communication largement utilisé par cette catégdigge, semble peu investi
pour ce type de relation.

Dans un contexte, ou I'état de santé des persatteiates de mucoviscidose
ne cesse de progresser. Les pratigues d’hygiénia @erception du risque
d’acquisition de germes handicapent ces personaes léur insertion sociale et
familiale comme cela a déja été identifié avantdasées 1990 (Branget al
2004).

7.4 Modification des représentations de la maladie

La mucoviscidose est une maladie évolutive. L'itingde de cette évolution
est source d'inquiétude importante pour ces adeidsc Certains ont des
difficultés a investir des projets et a s'imaginer avenir. Les représentations du
risque d’acquisition de germes viennent dans cetegta influencer les
représentations de la maladie. Rappelons que leepbule risque avec la mise en
place d'une politique de prévention est source dmbreux espoirs et peut
engendrer l'illusion d’'une sécurité totale (Perdttatel et Moatti 2009 : 28). Or,
de nombreux adolescents se décrivent comme malbuiss des périodes
d’infection. Ces périodes d’'infections constitubsd représentations qu’ils se font
de leur maladie. En dehors, ils se considérent snamme malade. Eviter d'étre
infecté c’est donc éviter d’étre malade.

A la lumiere de mes résultats, jai le sentimene da prévention contre
'acquisition de germes modifie le rapport de cablascents a linfection
respiratoire. On peut alors se demander si la ¥élde prévenir ces infections

respiratoires n'a pas un impact sur le traitemeat cglles-ci, en retardant
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I'identification des infections et le recours alnétapeutiques adaptées. En effet,
I'infection peut étre vécue comme un échec perdoahdaire culpabiliser les

adolescents d’étre infectés. Il n'est pas facilevduer, dans ces conditions, que
'on a échoué dans l'application de cette prévenmtibes traitements, certes
contraignants, peuvent aussi, dans ce contexi,véttus comme une punition
méritée. Or, le traitement des infections respirasoayant fortement progressé
lors des dernieres décennies, l'identification pogcde germes respiratoires et la
mise en place d'un traitement adapté rapidementoatnd son efficacité sur

I'évolution de la fonction respiratoire des patgent
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8 Perspectives

La mise en place de recommandations quant a lzptién de I'acquisition et
de la transmission de germes dans le contexte deueoviscidose est un
processus complexe qui implique de nombreux act€ete étude a montré que
ce processus a des conséquences multiples et gbhgeables sur les adolescents
d’aujourd’hui. Malgré une inquiétude précoce coneet I'impact d’'une telle
démarche, peu d’accompagnements aux pratiques idifg/gsont proposés aux
patients et a leur famille. Aujourd’hui nous nougegmons, en tant que soignants,
dans une démarche prescriptive de pratiques. Uleeatétude les maintient dans
une dépendance vis-a-vis du discours des soignhiatdolescent construit ses
représentations de la maladie et du traitement averts les pratiques
recommandées par les soignants. Ces représentatiplguent pour I'adolescent
de penser son environnement et ses relations epotal termes de risque. Or
comment donner des recommandations pertinentepatients et a leur famille
avec les données dont nous disposons ? Commentteglonge nous faisons face
a de nombreuses incertitudes dans ce domaine faRban tant que soignant de
CRCM nous nous retrouvons, ainsi régulierement, evoid donner une
« prescription » de comportements a adopter ddies da telle situation. Nous
nous exposons ainsi a devoir formuler toujours gieis prescriptions ». Je pense
gue bon nombre de ces prescriptions dhygiene eepédgalement sur les
représentations des soighants quant au risque w&tion et de transmission de
germes dans le contexte de la mucoviscidose.

Pour cette étude, jai fait le choix de me censer le vécu du patient sans
interpréter la légitimité de ses pratiques. Cepefidan tant qu’infirmiere
coordinatrice au sein d'un CRCM, un certain nomiole pratiques m’ont
interrogée. Beaucoup de pratiques peuvent étrefigeal de non adaptées au
regard des recommandations. Une étude, cette @igrée sur les soignants
permettrait de mieux comprendre comment sont tresesrles recommandations
d’hygiene aux patients et a leur famille au seis @&RCM de France. Ce qui

permettrait de comprendre comment se construiisieodrs médical a propos des
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mesures d’hygiene recommandées aux patients etndfigr les difficultés que
peuvent rencontrer les soignants a les transmdimneeffet, communiquer a
propos des précautions d’hygiéne n’'est pas chas®e gour les soignants. La
premiere difficulté est de construire un discowkérent tout en ne disposant que
de peu de preuves scientifiques sur les modes déaromations dans la
mucoviscidose. La deuxieme difficulté, importanteloa moi, consiste a
communiquer avec le patient sur son statut badbgicue. En effet, cela
impliqgue de communiquer sur des éléments parfofavdéables concernant la
santé du patient. L’évolution du statut bactériajag peut constituer une étape
dans la maladie difficile a formuler. Les mesurdsygieéne qui découlent des
modifications de ce statut peuvent alors constituerrappel récurrent sur cet
élément préoccupant.

Cependant, a travers cette étude, j'espére doramepidtes de réflexion quant
a un meilleur accompagnement face au risque d’aitiui et de transmission de
germes respiratoires dans le contexte de la mumdese. Au regard des
recommandations francaises on constate que cessadals ne maitrisent pas les
connaissances nécessaires et qu’ils ont peu despaar questionner leurs
pratiques quotidiennes. Ces adolescents adoptemtodeeaux comportements
face a ce risque, dans un quotidien en mutatiars &l accompagnement. Les
infirmiéres coordinatrices ont un réle importangb@er. Beaucoup se sont formées
a I'éducation thérapeutique. Or, il est surprendet voir que I'éducation
thérapeutique pourtant bien implantée dans le doende la mucoviscidose ne
s’est jamais emparée de cette problématique. Eat, edh dépit des nombreux
outils et conducteurs de séances mis a disposttest CRCM par le groupe
d’Education Thérapeutique de la Mucoviscidose (GEWH depuis 2005, aucun
ne parle des précautions d’hygiéne.

Il me parait important de rendre une autonomie @atients. lls doivent avoir
la possibilité de faire des choix éclairés. lls paient ainsi prendre en compte les
différentes dimensions de chaque choix et aingireat un véritable dialogue sur
les pratiques. Les parents ne sont pas a oublies dat accompagnement. lls
jouent un réle considérable dans la mise en platappropriation des pratiques.
Les pratiques d’hygiene adoptées font probablensente a un contexte de

découverte de diagnostic de mucoviscidose chezelefant. Or, avec la mise en
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place du dépistage néonatal en France, ce diagresttidans la grande majorité
des cas posé chez de tres jeunes enfants (I'agemméel prise en charge est de
2,2 mois selon les données du Registre Francdss Mecoviscidose 2015). Cette
prise de conscience brutale de la vulnérabilitdede enfant a probablement un
impact sur la mise en place de précautions d’hygian domicile et dans
I'environnement de I'enfant. On peut se demandaletgent si le mode de
transmission génétique de la maladie n’induit paes culpabilité et avec elle, la
volonté de mettre en place des actions réparatiies études centrées, cette fois,
sur les parents permettraient aussi de mieux appdéh leur fonctionnement face
au risque d’acquisition et de transmission de germaspiratoires de leur enfant,

afin de leur proposer un accompagnement adapte.
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9 Conclusion

Ce travail mené aupres d’adolescents atteints deowscidose a permis de
montrer comment la stratégie préventive de luttetreolinfection pulmonaire
vient modifier leur rapport au monde. En effetpdorporation du risque pour leur
santé, constitué par I'acquisition de germes, conumédrés tét dans leur vie. Elle
influence leur maniére d'étre et de se comportar.ainsi pu établir que ce risque
est incorporé au sein d’'un habitus et d’'une hesiparelle définis par Bourdieu.

De plus, cette étude montre que de nombreusesjpeatid’hygiene sont,
comme le définit Goffman (1975), stigmatisantegestent un discrédit sur ces
adolescents. lls sont régulierement exposés audeadss autres ce qui vient
modifier I'image gu’ils ont d’eux-mémes.

Deés lors jai pu faire le lien avec la constructinne vulnérabilité sociale qui
vient s’ajouter a la vulnérabilité de leur état senté. En effet, les différentes
interactions sociales inhérentes a cette périoda de sont rendues difficiles par
I'application de mesures d’hygiene.

Un autre élément mis en évidence dans cette éteste/'impact d’une
politique de prévention sur les représentations lalemaladie. L’infection
respiratoire représente désormais la maladie, iréussen prémunir leur permet,
en quelques sortes, de ne plus étre malade. Je gapscet espoir suscité par la
prévention a pour conséquences de compliquerdésrirents de I'infection.

Cette étude réalisée dans le cadre du master ererc8s cliniques en soins
infirmiers » a été I'occasion pour moi de questiemme dimension importante de
la prise en charge des patients atteints de muzidese. Ses résultats interrogent
le bien fondé de certaines recommandations d’hygi&m effet, beaucoup de
recommandations sont basées sur peu d’élémentstiBgiees. Or, I'impact de
ces mesures dans la vie de ces adolescents n'ssé peégliger. Il apparait
nécessaire de reconsidérer nos pratigues en malibggiene. Des études
permettant de mieux comprendre le mode dacquisitdies germes sont
nécessaires afin de nous appuyer sur des élemammgibles pour baser nos

recommandations.
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Ce travail m'a également permis d’interroger matiqQeee professionnelle.
Depuis le début de ma carriere en tant qu'infirmiger prends en compte ce
risque. Les pratiques liées aux recommandationgyEhe se sont intégrées dans
ma relation aux patients. J'ai pris conscience mo@ attitude a leur égard était
influencée par la peur suscitée par ce risque. f@uan patient par exemple,
n’est plus si naturel pour moi. Par exemple, js@e que rarement la main aux
patients ou a leur entourage. Je n’ai d’ailleurs ¢t& surprise lorsque j'ai appris,
au cours d’un stage, qu'un centre avait adresseourrier a I'ensemble de leurs
patients atteints de mucoviscidose pour les inforgue désormais il n’était plus
autorisé de se saluer en se serrant la main awdsaientre. Trouver le flacon de
solution hydroalcoolique et me désinfecter les mai@s que je rencontre un
patient est également devenu un geste automatlusuis aussi embarrassée
lorsqu’un enfant veut me prendre dans ses bragli@ma préoccupation quant
au port du masque pour les patients a I'hépitairepbrtante. Elle peut marquer
chaque rencontre. Or ces attitudes sont devenussesadans mon quotidien
auprés des patients et familles. En prendre camsgjeest I'occasion pour moi de
mieux les maitriser.

Questionner I'impact des mesures d’hygiene aupegsadolescents a été une
occasion d’interroger ma propre attitude sur cesumes d’hygiene. A l'aune de
ce travail, il me parait essentiel de poursuivréteceéflexion avec d’autres
professionnels de santé travaillant auprés de peeso atteintes de
mucoviscidose. Les patients, leur entourage ainsilg milieu associatif doivent
étre intégrés a cette dynamique. Il apparait ingoort’engager une réflexion

constructive sur les pratiques d’hygiéne et delag pégliger leur impact.
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11 Annexes

11.1 Annexe n°1 : Statut bactériologique

Statut bacteriologique

= Classe 1 : Bactéries saprophytes et sensibles 2 la plupart des antibiotigues telles
que Haemophilus infivenzae, Staphylococcus adreus sensible, Streptococcus
preumaoniae,

= Classe 2 : Pseudomonas aeruginesa sensibile  1a plupart des antibiotiques,

» Classe 3 : Bactéries multi-résistantes telles que Staphylococcus aureus
résistant & la méticilline, P. aeruginosa résistant aux céphalosporines
de 3* generation ou a I'imipenéme, Stenotrophomonas maltophilia et
Achromobacter (Aicalicenes) xylosoxydans,

= Classe 4 : Burkholderia cepacia naturellement multi-résistant et trés pathogéne
dans la mucoviscidose.




11.2  Annexe n°2 : Exemple de recommandations

mﬁ.‘ e Conseil
e des Patients adultes

Ces recommandations ne concernent que les patients atteints de mucoviscidose.

Leur entourage ne court aucun risque.

VW% @Nel u&%@
vaO

Pour les personnes atteintes de mucoviscidose, le fait dattraper
certains germes risque d'entrainer une aggravation de la maladie.
En milieu hospitalier, les bactéeries multi-resistantes sont beaucoup
plus fréquentes qu'a la maison. Elles se transmettent soit de patient
a patient (toux, bise. poignee de mains), soit par l'intermediaire d'olo-
jets (poignées de portes, revues) soit par dautres personnes (per-
sonnel soignant).

Alors, protégez vous : suivez ces recommandations.
Votre santé est plus importante que le regard des autres



11.3 Annexe n°3 : Le guide d’entretien

Guide d’'entretien

Je suis personnellement plus a l'aise avec le dotent. Est-ce qu’on peut se
tutoyer ?

Je m'appelle Suzy GONSSEAUME je suis étudiant®aster de sciences cliniques
en soins infirmiers & I'Université. Dans le cadeerdes études je réalise une recherche
qui nous permettra de mieux comprendre I'expérieleseadolescents face a I'application
des mesures d’hygiéne mises en place lors du pardeusoin dans les CRCM. Dans ce
cadre ton témoignage m'intéresse particulierement.

Je te propose un entretien qui va durer environ hegre. Est-ce que je peux
I'enregistrer ? Durant celui-ci tu es libre de res pépondre a certaines questions ou de
I'interrompre a tout moment. L’'anonymat sera asgael utilisation d’un pseudonyme.

Ton témoignage pourra contribuer a faire avancer dennaissances en soins
infirmiers.

As-tu des questions ? C’est OK pour toi ?

Ne pas hésiter a dire a la personne qu’on débutesdes entretiens (met la personne
a l'aise et nous aussi !)

Peux-tu me confirmer ton accord pour cet entredidienregistrement ?

Bon on peut y aller :

- Est-ce que tu viens souvent au CRCM ?

- Est-ce que tu viens avec tes parents ? Seul ?

- Quand tu arrives a I'hdpital...Est-ce gu'il y a dessures d’hygiénes que
tu dois prendre ?

- Est-ce que tu penses que ¢a sert a quelque chas#-oe inutile ?... Est-
ce que tu peux m’'expliquer en quoi c’est...

- Peux-tu me décrire une situation qui t'a partiaelident marqué ?

- Comment tu te sens a ce moment-la. Qu’est-ce (passe ?

- Qu’est- ce qui fait que tu ressens cela dans cgttation ? As-tu des
pistes d’'explications ?

- (Reprendre les mots de l'ado.) Y a-t-il d’autremiaions ou tu as déja
ressenti la méme chose ?

Si Oui : Peux-tu me dire ce qui teawit & avoir un tel ressenti dans ces
situations ?

Si Non: Peux-tu me dire ce qui t‘amenes a ne gasentir cela dans d’autres
situations

- La derniére fois que tu n'as pas respecté cesaptiéns d’hygiéne...
peux-tu me décrire les circonstances...
Si Non : qu'est-ce qui fait que tu les as toujaespectées.
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- Parfois je sais que certains jeunes doivent regspedés mesures
d’hygiene plus rigoureuses. Est-ce que tu les derth&omment as-tu eu ces
informations ? (Parents, internet, littérature, geosanté...) Est-ce que ca t'est
déja arrivé ?

Si oui : Peux-tu me décrire la premiere fois oasud( les adopter ? Qu’est-
ce qui s’est passé ? Qu’'as-tu ressenti ?

Si non : Qu’en penses-tu ?

- Qu’est ce qui te pose le plus de probleme avearmssires ? Qu'est-ce
qui est le plus difficile a vivre ?

- Etinversement qu’est ce qui est bien dans cesmeg8uQu’est-ce qui est
le plus facile a vivre ?

- Peut-étre qu'il test déja arrivé de parler de sidsations avec des amis
ou des personnes qui sont dans la méme situatstogu.

Si oui : peux-tu me raconter ? Qu'est-ce qui vousnaené a parler de ca
ensemble ?

Si non: a ton avis qu'est-ce qui fait que tu naules pas la-dessus avec
eux ?

- Et al'extérieur avec tes amis, ta famille.... Esgoe tu suis des mesures
d’hygiéne particulieres au quotidien.

- Est-ce que ¢a a un impact sur ta vie a I'écolesdan activités extra-
scolaires, au sein de ta famille, avec un amoupeux

- Qu’est-ce que tu veux faire plus tard ? a I'écaleeomme travail...

- Y a-t-il des choses selon toi (ou pour d'autres) pourraient étre
améliorées...

- Y a-t-l d'autres choses que nous n'avons pas awswxdlors de
I'entretien ?

Remercier et arréter I'enregistrement

Est-ce que tu peux me dire ce qui t'as motivé &giper a cette étude ? (Se poser tjrs
la question)

J'aurais besoin également de quelques informationgplémentaires afin de pouvoir
travailler sur ton témoignage.

Demander l'autorisation de le recontacter si beslirsque la recherche sera plus
avancée.



Fiche signalétigue passée en fin d'entretien

Entretien n°

Prénom fictif :

Age :

Sexe:

Niveau d’étude :
Profession si pertinente :
Lieu de résidence :

Type d’habitation :

Qui vit avec lui :

Fratrie :

Parents :

Profession des parents :
D’autres personnes ont-elles la mucoviscidose darfiamille ?
Lieu de I'entretien :
Conditions de I'entretien :
Durée :

Date :

Enquéteur :
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11.4 Annexe n° 4 : La lettre d’'informations

Z)
S

T

f_ﬁ. UNIVERSITE DE ;-“---gf

Centre hospitalier VE RSAI L L E 5 :’
Sainte-Anne ST-QUENTIN-EN-YVELINES

Lettre d’informations

Madame, Monsieur,

Je m'appelle Suzy GONSSEAUME je suis étudiante eastBt de sciences cliniques en soins
infirmiers a l'université de Versailles Saint Quergn Yvelines. Dans le cadre du mémoire de fin
d’études je réalise une étude concernant I'appdicadles mesures d’hygiéne mises en place au
sein des Centres de Ressources et de Compétenciapducoviscidose (CRCM). Ce travail est
dirigé par Maria TEIXEIRA Anthropologue a I'Univets Diderot, Paris 7.

L'objectif de ce travail est de mieux comprendexpérience des adolescents agés de 15 a 18 ans
face a I'application des mesures d’hygiene miseplace lors de leur parcours de soins dans les

CRCM. Ceci afin d'améliorer leur accompagnement.

La collaboration a cette étude nécessite de paetich un entretien d’une durée approximative
d'une heure, enregistré, réalisé en téte a téte #adolescent. Durant celui-ci la personne
interviewée est libre de ne pas répondre a cegajoestions ou d’'interrompre I'enregistrement a
tout moment sans donner nécessairement d’explitatioe contenu nominatif des propos ainsi
recueilli ne sera pas transmis a un tiers. L’anaatysera assuré par I'utilisation d’un pseudonyme

lors de I'analyse et de la diffusion des résultktd' étude.

En participant a cette étude vous pouvez contriBuéaire avancer les connaissances en soins

infirmiers dans le domaine.

Si vous avez des questions ou besoins d'informatmymplémentaires concernant cette étude
vous pouvez contacter Suzy GONSSEAUME par téléptaan®6 21 09 68 70 ou par mail a

s.gonsseaume@gmail.com

Veuillez recevoir, Madame, Monsieur, I'expressi@des meilleures salutations,

Suzy GONSSEAUME
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11.5 Annexe n°5 : Les entretiens

Par soucis d’économie de place je ne fournis, gcie les résumés des

entretiens. Un seul (I'entretien n°3, Romuald) dshné a titre d’exemple.
Cependant I'ensemble des entretiens retransciita &s disposition du jury sur
simple demande.

Entretien n° 1

Prénom fictif :Alain

Age : 18 ans.

Sexe : Masculin.

Niveau d’'étude : Terminale.

Lieu de résidence : Métropole parisienne.

Type d’habitat : Appartement.

Qui vit avec lui : Sa petite amie, en concubinage.
Fratrie : Un frere ainé, une sceur ainée, un petief
Parents : Séparés, pere perdu de vue.
Profession des parents : meére commercante.
D’autres personnes ont-elles la mucoviscidose Eafasnille : Non.
Lieu de I'entretien : Salon du CRCM.

Durée de I'entretien : 19 minutes.

Jour : le 03/01/2017.

Alain percoit les précautions d’hygiéne comme dessumes qui doivent étre
respectées par tous. Il a la volonté qu’elles demgat un automatisme, en admettant
cependant gu’elles peuvent étre contraignantdes lpercoit comme utiles et efficaces,
elles le rassurent d'ailleurs lorsqu’il les respecl se sent alors protégé. Elles lui
permettent de préserver sa santé. Pour lui lesaptiéos d’hygiéne sont énormément
abordées dans le domaine de la mucoviscidose malerdent pour d’autres maladies. Il
ne se sent pas limité dans ses activités par legin de ces mesures d’hygiéne.

Il a la volonté de se protéger en respectant casimag d’hygiene contre les bactéries,
les microbes et la pollution. Il percoit que certagermes sont plus dangereux pour lui et
non pour d’autres.

Ces précautions d’hygiénes consistent & se protégenains en se lavant les mains
et en évitant de toucher ce qu’il estime a risdjuge dit vigilant & la propreté en général.
Il porte un masque lorsqu’il se rend a I'hépitalas des pics de pollution pour protéger
ses voies respiratoires. |l peut également metrenain devant la bouche pour se
protéger face a une personne qui tousse et/ aig¥er de cette personne.

Le risque pour lui est d’ « étre malade », d’ «agér des infections ». L'endroit le
plus a risque pour lui est I'hdpital car il conaentles personnes malades. Dans son

quotidien il dit éviter d’autres endroits qu'il @ a risque. Il a une perception
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sensorielle d’'un air dangereux pour lui notammens Ide pollution. Il se protége du
froid. Il percoit également un risque pour les parges non malades.

Il a appris a respecter ces précautions d’hygiemavérs I'éducation de ses parents,
qui eux-mémes ont recu ces informations du méddcanégalement fait des recherches
sur internet.

Afin de respecter ces mesures il fait en sortespdiyser en permanence. Il anticipe
les situations a risque notamment sa venue a thloflia recherché des informations sur
internet dans le but d’appliquer encore mieux cexgutions. Selon lui éduquer les
enfants tot a propos de ces précautions d’hygi@mengt de les intégrer comme des
automatismes et aide a leur application.

Cependant il lui arrive d'oublier d’appliquer ceségautions d’hygiéne. Il donne
comme exemple lorsqu’il oublie d'anticiper le riggworrespondant a sa venue a
I'hépital. Il dit prendre rapidement consciencerihgiue en situation et fait en sortes de se
protéger rapidement. Cela provoque chez lui urireent de culpabilité.

Il a déja fait le lien entre une situation a risgliées conséquences sur sa santé.

Dans ses relations il se décrit comme solitairendl cherche pas a rentrer en
communication avec d'autres personnes qui ont leowiacidose. N'a pas de souvenirs
d’éventuelles rencontres.

Il vit en concubinage avec une petite amie quirdagament intégré I'importance de
ces précautions d’hygiéne pour lui. Elle les appigt I'encourage a les respecter.

Il se pergoit comme fragile, ce qui le différendies autres. C’est pourquoi il a la
volonté de se protéger, de préserver sa santéaitedé penser a ces précautions
d’hygiéne le différencie également. Il se perca@inme maniaque dans le regard des
autres. Il a la volonté de transformer les autmedeer faisant intégrer également les

précautions d’hygiéne dans leur quotidien.



Entretien n° 2

Prénom fictif :Marius

Age : 17 ans.

Sexe : Masculin.

Niveau d’étude : Terminale.

Lieu de résidence : Métropole parisienne.

Type d’habitat : Appartement, chambre seul.

Qui vit avec lui : Sa sceur et ses parents.

Fratrie : Une petite sceur.

Parents : Situation maritale.

Profession des parents : Cadres et professioneattelles pour ses deux parents.
D’autres personnes ont-elles la mucoviscidose Eafasnille : Non.
Lieu de I'entretien : Salon du CRCM.

Durée de I'entretien : 36 minutes.

Jour : le 03/01/2017.

Marius respecte des précautions d’hygiene comnpoiedu masque, le lavage des
mains a l'aide d’'une solution hydro-alcoolique bl est & I'hopital ou lors
d’événements réunissant des personnes atteintesickeviscidose. Il limite les contacts
physiques avec les soignants et les personnesmjuaamucoviscidose. Dans sa vie
guotidienne il dit ne pas appliquer de mesures gi8ne mais dit veiller & s’habiller
chaudement pour se protéger du froid.

Il percoit les autres personnes atteintes de macimdse et les personnes malades en
général comme a risque pour lui. Les lieux de sodsissant ces personnes sont de ce
fait percus comme risqués, comme les personnelegj@iéquentent. Le risque selon lui
est une dégradation de son état pouvant nécessitehospitalisation. Il est difficile
cependant selon lui de faire un lien direct entnecomportement identifié comme a
risque et une dégradation de son état de santé.

Les agents pathogénes qu'il identifie sont lessyites microbes et il utilise le terme
de genes probablement a la place de germes.

Les précautions d’hygiénes ne sont pas percues edouna fait efficaces. Elles sont
contraignantes aussi bien pour lui que pour leeeayiersonnes qui sont amenées a les
respecter a son contact. Le port du masque provawjireconfort et ne filtre pas tous les
microbes selon lui. En limitant I'application desceesures il agit sur la contrainte. Il
accepte de prendre le risque au profit d’'une ma#igualité de vie. Et en méme temps |l
a le sentiment de devenir plus résistant, pluseionie les respectant pas.

Il a le sentiment que ces précautions d’hygiengsessent peu de personnes autour

de lui.



Ne pas appliquer ces mesures c’est aussi mieux ggnemage aux yeux des autres.
Il a parfois le sentiment que le regard de I'astresa maladie accentue son « discrédit ».
Réussir dans la vie serait pour lui une revanchéastie.

Lorsqu’'il n'applique pas les mesures il dit se samdrmal. Il a une sensation bizarre
gue l'on peut qualifier détrangeté lorsqu’il apple des précautions importantes
notamment lors de rencontres avec d'autres persaittentes de mucoviscidose.

Il apprécie les rencontres avec d'autres persompugsont la mucoviscidose et
respecte aujourd’hui les précautions d’hygiéne ligsanécessitent.

En dehors de I'organisation de ces rencontreg, ib&re de leur contrainte en ne les
appliguant pas ou pas totalement. Il met en plaze sfratégies pour trouver d’autres
précautions moins contraignantes. Il sait les déerna son profit.

Dans sa vie sociale, il ne veut pas qu’elles puoisaeoir un impact sur ses relations
avec les autres et se refuse d’en appliquer. Ibtempprécier le contact des autres en
général. Il souhaite d'ailleurs s’orienter versroétier en « contact avec les gens ».

A I'hépital et lors d'organisation de rencontredre patients elles impliquent un réle
d’autorité et de remise a I'ordre de la part degramts. Sa relation avec les soignants et
notamment les infirmieres est cependant marquéernpanote affective, due selon lui, &
la dimension durable de la relation.

Ses relations avec les autres personnes attemt@sicoviscidose ont essentiellement
lieu a travers les réseaux sociaux. |l s'autorgserencontres avec eux lorsqu’elles sont
organisées par les soignants ou une associatiocottaainte des précautions d’hygiene
entre eux ne lui permet pas des rencontres adaptésscadre social. Son cercle de
connaissances de personnes atteintes de mucogsaidspecte ces regles établies dans

le groupe de fagcon apparemment implicite.
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Entretien n° 3
Prénom fictif :Romuald
Age : 18 ans.
Sexe : Masculin.
Niveau d’étude : Premiére année d’école prépamtoir
Lieu de résidence : Région parisienne (Grande cma)o
Type d’habitat : Maison.
Qui vit avec lui : Sa sceur et ses parents.
Fratrie : Un frére et une sceur ainés.
Parents : Situation maritale.
Profession des parents : Pére cadre et profesgmtectuelles supérieurs.
Mere salariée.
D’autres personnes ont-elles la mucoviscidose @afamille : Un oncle avec une forme
asymptomatique.
Lieu de I'entretien : Salon du CRCM.
Durée de I'entretien : 1 heure et 4 minutes.
Jour : le 12/01/2017.

Romuald percoit les précautions d’hygiene miseplace a I'’h6pital comme utiles et
nécessaires. Il porte un masque afin de se proté&gere les microbes et les poussieres
de travaux actuellement réalisés au sein de I'bpil il est suivi. Il ne sait pas vraiment
pourquoi il se protége contre les poussieres deadtsamais a expérimenté une géne
respiratoire suite a I'exposition a ces poussieres.

Il percoit les précautions mises en place a soniadl@mcomme excessives.
Cependant il les respecte par habitude mais ne$pecte pas au domicile des autres. Dis
ne pas vouloir modifier cette organisation afin dester vigilant face au risque.
L'environnement est percu comme a risque pour atamment tout ce qui concerne
I'humidité. Il fait le lien entre I'exposition a ersituation a risque et la dégradation de son
état de santé. Il met en place des précautions peuprotéger de ces situations.
Cependant il adapte certaines précautions ou @rthins lieux ou activités devant la
contrainte que représente le port du masque daniel publics. Sa mére a joué un role
important dans la mise en place de précautionsg®hg au domicile mais aussi
concernant le déroulement de certaines activités.

A I'népital et dans les lieux de soins, les prémmg d’hygiéne lui semblent plus
importantes. lls les respectent d'ailleurs, celadssure. Il se protége des nombreux
germes qu'’il peut rencontrer a I'’hdpital ou darsdalles d’attentes de médecins. Il porte
un masque également, lorsqu’il est en contact alaatres personnes atteintes de
mucoviscidose. Il connait le risque de transmissimisée mais ne semble pas connaitre
la notion de statut bactériologique.

Il hiérarchise les précautions d’hygiene mais dliésemblent nécessaires. Il veut se

protéger du moindre risque d'étre infecté car cefgésente des périodes difficiles pour
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lui. 1l se sent moins bien physiquement et lestdmaents en lien sont lourds et
contraignants.

Le port du masque dans les lieux de soins maissgmgalt dans les lieux publics
I'expose au regard des autres. Il percoit alor$idguiétude et le sentiment de gravité
dans le regard de l'autre. A I'hépital, il apprétiecontact des pairs malades car il lui
permet de se sentir moins seul et de tolérer pleieent ce regard. Il dit les reconnaitre
a travers le port du masque et la fréquentationmases lieux sur I'hépital.

Il a cbtoyé des pairs malades lors d'un séjour risgapar le CRCM avec une
association. Ce séjour est un bon souvenir poutllnia pas gardé de contact avec des
jeunes rencontrés lors de ce séjour. Il les aueé® fortuitement dans un premier temps
lors de consultations au CRCM. Aujourd’hui dit Hasples rencontrer et les avoir perdus
de vue.

Entretien :

SUZY : Je vais quand méme te demander de recueifliconsentement par oral comme
quoi tu es d’accord qu'on fasse cet entretien &t spit enregistré.

ROMUALD : Oui, je suis d'accord pour donner mon sentement a cet entretien.
SUZY : Merci. Est-ce que tu peux me dire si tu gispuvent au CRCM ?

ROMUALD : Jy viens souvent quand je suis en cotaidn... soit consultation
normale, ou quand il s'agit d’'un hopital de jourori2 c’est de l'ordre de tous les 3
mois... voila quelque chose comme ca.

SUZY : D’accord a peu prés tous les 3 mois soit@rsultation soit en hopital de jour. Et
tu viens seul généralement ?

ROMUALD : Depuis ce début d'année scolaire, oui.

SUZY : D’accord, tu viens seul en consultation.ggand tu viens pour ton suivi en
consultation, hépital de jour, comme tu me disai©n te demande de respecter des
mesures d’hygiene ?

ROMUALD : Euh, alors déja rien qu’en entrant daesdeinte de I'hépital, vu qu’il y a
des travaux etc...Je suis obligé de mettre un masdguerotection de chantier. Pas
simplement, comme celui qu’on porterait en hoppaisque comme c’est des poussieres
et etc., etc. c’est des masques en canard etc.gdoag niveau des travaux donc une fois
gu’on est a l'intérieur c’est des masques normaux...

SUZY : Standards...d’accord

ROMUALD : Tout ¢ca pour pas attraper les microbes spnt présents a l'intérieur de
I’hépital. Donc j'en porte dans les couloirs et paemple quand je suis en hopital de jour
deés que je rentre dans ma chambre, bon je I'edgjen mets un dés que je ressors.

SUZY : D'accord. Et donc le masque dont tu me pagaur les travaux... c’est quelque
chose que tu as chez toi ?

ROMUALD : Alors soit on m’en envoie par courrieralderniére fois c'est ce qui est
arrivé. J'avais consultation et on m’'a envoyé ermméemps que la convocation des
masques de chantier justement. lls m’en avaienbyen2, un pour quand j'arrive et un
pour quand je repars. Parce que a chaque foistijdter les masques.
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SUZY : D’accord donc un pour I'aller et un pourréour. Donc ¢a c’est pour I'extérieur
des batiments jusqu’a que tu sois sur le trottoir ?

ROMUALD : Non méme sur le trottoir c'est jusqu’'a gele je sois a l'intérieur du
batiment vraiment... |a je peux changer pour des oesglus légers.

SUZY : Et quand tu quittes I'hépital tu I'enleves,@e masque ?

ROMUALD : Euh, une fois que je suis a I'extériew enceinte. Il faut juste que je
passe la porte d’entrée...

SUZY : Donc ¢a, ¢a te protege tu me disais desgienes de travaux ?

ROMUALD : Oui, fin poussiéres tous les travaux mési la ils sont a peu preés finis... il

y a quelques mois ce n’était pas du tout le cgmlist.. on voyait des fois des nuages de
poussiéres et les voitures qui étaient station@ée8té avec des nappes de poussieres
dessus et donc... c’'était pas une mesure superflue !

SUZY : D’accord. Et qu'est-ce qu'elles peuvent mguer chez toi ces poussieres de
travaux ?

ROMUALD : Bah...Etant fragile pulmonairement [Il riffuh, bah... ¢ca me fait tousser,
¢a irrite la gorge et puis ¢a serait con que gaivoies pulmonaires obstruées a cause des
particules...

SUZY : Parce que ca part dans les poumons et ¢euebiss voies...

ROMUALD : ‘fin je sais pas vraiment mais...ca irriga c’'est sdr et bon déja avec tous
les problémes que j'ai... éviter d’en rajouter plusiqg

SUZY : Tu as déja ressenti cette irritation avecgdeussiéres de travaux ?

ROMUALD : Euh, bah...[ll tousse] une fois ou jai par exemple, en retsur de
I'hépital, j'ai oublié d’en mettre et arrivé a nfi@min entre ... j'étais arrivé a mi-chemin
de la sortie, j'avais déja les yeux qui piquaiemiaase des poussiéres justement. Et puis
je ressentais comme un chat dans la gorge, etcpyséquait... c’est ¢ca au final qui m'a
rappelé que... etj'en ai remis un tout de suite.

SUZY : Oui, d'accord.

ROMUALD : Ca n’allait pas mieux tout de suite paopuge du coup j'en avais inhalé et
puis voila... mais histoire de ne pas en inspiresplonc oui ¢ca protége bien.

SUZY : Ca protége bien ! Et tu me parlais des masquus standard ...
ROMUALD : Oui.

SUZY : Et ceux-la ils ont pour objectif de te prgeé des microbes tu me disais ? Tu peux
m’expliquer un petit peu, avec tes mots ?

ROMUALD : Bah, a I'hépital quoi ! Forcément il y @ein de microbes ambiants dans
I'hépital. Il y en a qui toussent pour diversessaas. Et puis donc justement, histoire
d’éviter d’'attraper des germes qui conduisent daos cas, justement, a des infections
voire a des surinfections. Euh, je porte tout lege un masque dans les couloirs la ou il y
a des personnes justement qui sont malades. Pder &attraper ce qui pourrait se
propager de maniére volontaire ou pas. On dit sdugae dans I'enceinte de I'hopital
ceux qui sont malades, qui toussent, doivent paremasque mais ¢a c’est pas... ‘fin il
y a peu de gens qui le font. Et du coup nous @astpour donner mais c’est pour pas
recevoir justement parce que les autres ne mgigentle masque et puis de toute fagon
méme si ils en portaient je pense que dans la meusécurité il faudrait en porter un
quand méme. Donc je porte un masque pour évitdraper tous les microbes ambiants
qui proviennent de tous ces facteurs-la.
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SUZY : D’accord. Il y a d’autres choses dans lécautions d’hygiéne ?

ROMUALD : Euh, bah... par exemple en hopital de jdtuh... quand bah... il faut
souvent se laver les mains! Si je suis sorti paler faire un examen dans un autre
batiment et que je rentre et qu’'on me donne unstgpEr exemple, parce que c’est le soir
ou n’'importe... bah c’est d'autant plus importantajla maison que je me sois lavé les
mains avant de commencer a manger. Vu, que bah joutsule méme probleme de
microbes un peu partout. Par exemple si on m’'a ddéhde m’accrocher a quelque chose
pendant que je faisais une radio, pour pas bougge ais pas quoi...et que tout le
monde a mis ses mains dessus ... bah, voila...

SUZY : C'est facile d’'attraper des germes.

ROMUALD : De toute fagon méme c’est pour évitemieindre risque parce que voila
c'est pas rigolo d’'étre infecté [Il rit]. On faibwt pour éviter que ¢a arrive.

SUZY : Et t'en penses quoi de ces mesures quiragds en place ?

ROMUALD : Euh, bah... c’est assez embétant de totergps devoir penser & mettre un
masque puis, bon la on est en hiver, quand c’ést Ku'il fait chaud et que porter un

masque en plus dessus c¢a donne encore plus chaudeeve quand on est a

I'extérieur, on perle de sueur au niveau de la mliamis, c’est vraiment pas agréable.
Euh, et puis méme, des fois, le masque en lui-ménaedes fils de fer pour justement
bien épouser la forme du visage histoire que vmaimga soit bien fermé et bah ca peut
irriter, des fois c'est, y a un morceau de fil eledui dépasse et du coup ca pique.

SUZY : Ah, oui!

ROMUALD : Fin bon c¢a arrive pas trés souvent masagrive. Et c’est désagréable en
fait qu'il faille tout le temps y penser et queplert du masque n’est pas forcément super
agréable. Aprés se laver les mains comme c’estestegplus banal que de porter un
masque tout le temps, ¢a pose moins de soucidst €ligsut le port du masque qui est un
peu embétant.

SUZY : D’accord. Et tu penses que c’est utileQue c’est pas tres utile ?... Ces mesures.

ROMUALD : Bah, ouais je pense quand méme que aaslque chose de nécessaire
pour toutes les raisons que j'ai dites avant. dinpuis surtout moi qui le vis, entre
guillemets, tousser tout le temps , j'ai pas emtisi on a un moyen d'éviter d’aggraver
notre cas... On ne veut pas tousser donc on faitpout éviter de tousser encore plus
quoi ! Donc c’est chiant mais on le fait parce gweut pas étre embété par la suite en
toussant plus par exemple.

SUZY : C’est comment les infections respiratoires ?

ROMUALD : Bah... on tousse, tout le temps [ll ritjifca dépend le degré d’'infection...
mais ouais c'est de la toux, on tousse, on expec®igu’on remonte en toussant. Il faut
faire des séances de kiné, prendre des antibjmsistjuand on est colonisé ou surinfecté
euh bah... souvent c¢a revient! Donc faut recommeanébio, kiné, ‘fin kiné d’fagon
c'est tout le temps. Aprés quand on a pris I'hal@tuwon y fait plus trop attention, quand
on a pris I'hnabitude de tousser, donc... c'est pas potant que ce n'est plus embétant.
C’est toujours embétant, ca énerve peut-étre simempeut étre d’autant plus parce qu’on
a I'habitude et qu'on en a marre. Euh... voila il yhéstoire on s’habitue mais pas dans
le bon sens...

SUZY : C’est un peu un ras-le-bol ?

ROMUALD : Ouais, c’est quand on nous dit la tu earmd méme bien infecté il va falloir
faire une cure intra veineuse. On fait pfff déja qe tousse en plus il va falloir qu'on
rajoute des trucs qui seront encore plus entraletoir avoir tout le temps ouais une
perf’ dans le bras c’est pas rigolo. Déja que dxsh embétant parce qu'il y a la maladie
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qui ‘fin le fait d’étre infecté c’est embétant adaquand on est obligé de rajouter un truc
pour en plus pour étre moins embété d’'un coté aeani de la toux mais d’'un autre coté
on est embété parce qu’on ne peut pas tout faire.

SUZY : Les soins sont contraignants.

ROMUALD : Ouais voila exactement. Et du coup, bak’est ... pas trop le choix mais
quand on est justement surinfecté, colonisé etcguea arrive une, deux fois par an...
euh ¢a devient un ras-le-bol au bout d'un momeatsou

SUZY : Une a deux fois par an tu as des curesiatitipes ? C'est ¢a ?
ROMUALD : Bah... quand je dis un ou deux par an, gdevbeaucoup.
SUZY : Ca varie ?

ROMUALD : Mais par exemple ¢ca m'est déja arrivéddoir en faire trois fois I'année,
pas du tout en faire pendant, de pas du tout #esioin d’en faire... d’en faire deux, un.
Souvent c’est pendant les vacances, ou juste geacd qu’'on a moins besoin de bouger.
Donc ils nous fournissent un matériel avec une eatantibio de telle sorte qu’on puisse
toujours étre mobile mais c’est quand méme moiatque que si on avait rien. Du coup,
ils préférent faire ¢ca pendant les vacances.

SUZY : C’est compliqué avec tout ¢a de faire ce tyugs envie de faire.
ROMUALD : Hum.

SUZY : Et tu parlais d’étre colonisé ? tu peux npguer un petit peu avec tes mots ce
que c¢a veut dire ?

ROMUALD : Bah... quand on a des germes qui, toujdass mémes, qui reviennent
fréquemment par exemple pyo, staph [Diminutif sélipour les germes Pseudomonas
Aeruginosa et Staphylocoque]... On fait, on va aitet bpuis on attend les résultats et on
s’attend toujours plus ou moins a ce qu'ils sojmésents. Donc de toute facon ils sont
toujours présents... on nous dit juste qu’ils so@s fprésents ou pas beaucoup présents.
Et du coup ils sont toujours la, mais plus ou man®n a fait des antibios ou pas
mais...lls sont toujours la et ils seront toujourgyloi...Maintenant qu’on est colonisé,
ils se sont réfugiés vraiment au fin fond des pawsndls collent bien aux parois, ils ne
veulent pas lacher. Et voila quoi [ll rit].

SUZY : D’accord. Et tu me disais tout a I'heure gluecoup tu mettais le masque pour te
protéger mais en méme temps tu as des germes wuidsadonc tu peux en attraper
encore d'autres c'est ca ?

ROMUALD : OQuais, par exemple quand on va en coatiolh et que du coup il y a
d’autres mucos qui sont venus avant. La, par ex@rpeihdant les travaux on pouvait pas
mais souvent ils aérent entre temps. lls aerentattoient ce qu’'on a touché ... la table
de travail etc. Et justement, surtout dans la sdiidtente du coup on porte le masque
parce qu’on sait qu'il y a d’autres mucos a cétéostme ils sont plus fragiles du coup ils
sont plus enclins a avoir des germes et ils sat@ de personnes qui sont aussi plus
enclins a avoir des germes du coup tout le mondte pm masque pour éviter d'attraper
les trucs des autres et de refiler ceux qu'on aaures. C'est aussi ce qu'on avait en
stage avec l'association A par exemple. Par mederprécautions... par exemple déja
qguand on mangeait, on se mettait ni a cété, naee, ffin surtout pas en face pour éviter
de se postillonner dessus quand on parle, quartdusse, etc... Et euh...dés qu’on se
retrouvait ensemble on mettait un masque et oraiéwatssi, un peu... de se toucher.
Parce que si on va tousser par exemple dans laehginon touche I'autre et qui renifle
qui fin... C’est vraiment pour éviter qu’on se tramstte les germes entre nous.
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SUZY : D’accord. C’est comment ¢a d'étre avec dasitdans la salle d’attente ? avec
d’autres personnes qui ont la muco. Comme a I'assoc A dont tu me parlais... de ne
pas pouvoir se parler sans masque, se toucher...

ROMUALD : C’est sdr que ca fait bizarre... apres, rpour ma part, je me dis que ¢a
doit aussi leur faire bizarre pour eux aussi... Dupcga va mieux... de se dire que eux
aussi ils doivent ressentir la méme chose. C'estlgpanort quoi. Euh, aprés ouais c’est
sOr que c’est une situation assez particuliére.oDexraiment faire attention a tout ce
gu’on touche. Par exemple quand on était logé dawesgrande maison... ‘fin c’était

peut-&tre un manoir ou je sais pas... donc on faitgntion a tout ce qu’'on touche et
puis les gens qui passent derriere nous pour tettbyer une fois que la journée est
finie... ¢a fait bizarre [ll rit].

SUZY : Tu ressentais quoi a ce moment-la ... tu reecdifait bizarre ?

ROMUALD : On se dit pas forcément que... on sait gqi@st pour les autres. Et on sait
que c’est une situation particuliere donc on sepdgé qu’on ... qu'on est particulier par
rapport aux autres. On se dit qu’'on est tous, pausculiers. Je ne sais pas comment dire
¢a... C'est plus on le fait pour les autres qu’ordie parce qu’on est particulier. C'est
vraiment euh...

SUZY : C'est pour protéger les autres ou c’est poprotéger toi ?

ROMUALD : Bah, nous quand on fait attention a ne paut toucher, tousser dans la
figure du voisin...c’est vraiment pour les autres..hEgpres ouais, porter un masque on
le fait... Et justement ce que je disais, justemertnapport a tout a I’heure quand on
portait a I'n6pital, quand on porte un masque, tcfEsur se protéger des autres qui
toussent etc. et eux ils sont moins fragiles, dupcge m’'en fiche et la il y plus I'idée
quand on porte un masque avec d’autres gens geinpam masque parce qu’ils ont aussi
la muco, enfin personnellement il y a plus l'idéeah le porte pour protéger les autres.
Pour éviter de transmettre les germes aux autres.

SUZY : Et ¢a t'arrive souvent d’en croiser d'autpesents du CRCM ?

ROMUALD : Alors, beaucoup moins... Il y a deux anséaple séjour avec I'association
A, aprés le dernier stage que j'ai fait, j'en cagspas mal en consultation parce gu'ils
venaient avant ou aprés moi et qu’on a les mémelecinés traitants du coup...Et on se
croisait c’était sympa quoi, on se reconnaissaitalip...

SUZY : Vous pouviez discuter...
ROMUALD : Ouais, c’était sympa...
SUZY : Et maintenant t'en croise moins ? C’estdsdrd, c’est volontaire, c’est ?

ROMUALD : Bah ¢a se trouve j'en croise, mais c&¥tn, l1a déja on est tous, on a tous
grandi depuis, donc certains sont passés chedtkadils ne sont plus ici ou et... ce que
je veux dire, ca se trouve il y en a certains st a I’Association A en ce moment et
gue je ne connais pas parce que j'y suis plus, dei®ute facon on les reconnait, les
mucos, du coup, on porte des masques donc on eangdt entre nous, mais on se
connait pas

SUZY : Parce que vous portez un masque vous veasnaissez ?

ROMUALD : On a un masque dans les salles d'attetite par exemple si on est dans
une salle d'attente pour aller voir le médecindrdi, qu'on sait qu'y a ceux qui traitent
les mucos, et qu'on voit qu'il y en a d'autrespguitent des masques on sait que c'est des
mucos quand on est dans la salle d'attente, efpgue la kiné, et qu'y a des masques on
sait que c'est des mucos, et les EFR [Exploratt@mgtionnels Respiratoires ; permet de
mesurer la capacité respiratoire] pareil. Quang @& des examens, enfin, a peu prés
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partout, qu'il y a des examens qu'on est habifué@guer sur les mucos et qu'y en a qui
portent un masque on sait que c'est nous, on sarmait [l rit].

SUZY : Et c'est comment le fait de se reconnadtest bien, c'est pas bien ?
ROMUALD : Oui ¢a va ! Ah tiens ! Je suis pas toeitilsenfin...
SUZY : Toi tu préferes ?

ROMUALD : Oui, enfin.... Parce que .... Y a des ges mous regardent pas
bizarrement parce qu'on a des masques ils sontHagital ils savent que, qu'il y a des
gens qui sont malades c'est normal plus ou moin®ideles gens avec des masques mais
quand on est plus a porter un masque c'est plugasjiiit].

SUZY : C'est plus facile a porter du coup. Quaed tout seul tu disais les gens se
demandent pourquoi méme si on est a I'hdpital,queniron porte un masque ?

ROMUALD : Non je me fais pas trop de souci la desspres il y a toujours, comment,
comme c'est un hopital pour enfants il y a les maravec et t'as les enfants qui
demandent « et pourquoi il met un masque » du cmip;a me fait sourire parce que je
trouve ca mignon. [ll rit], il y a des parents domt ah, fin y disent, du coup, les parents y
disent pas que c'est pour se protéger parce @ailent pas, pour eux ils ont leurs
masques c'est parce qu'on est malade, y disemt gstanalade. C'est un peu bizarre ¢a
ils sont malades « Ah attention ils sont malades8on, on s'en fout.

SUZY : Tu t'en fous ?

ROMUALD : Quais je m'en fous, a partir du moment@u a I'habitude de porter un
masque. En méme temps, je m'en fous parce ques jeolmprends les parents, enfin
quand on voit quelqu'un porter un masque on splatt qu'il est malade, enfin, je trouve
¢a normal que par un réflexe de dire que c'est ppyrotéger soi-méme, étant donné que
personne porte un masque a I'hépital a part, égketoent, ceux qui sont malades
justement, parce qu'on voit que il y a des affickes vous avez la grippe portez un
masque » etc.

SUZY : Tu disais que tu les comprends. Quand oh gq@@lqu'un qui porte un masque
c'est un peu inquiétant ? Parfois ¢a t'inquiétevale des gens qui portent un masque
autour de toi ?

ROMUALD : Ben non parce que je me dis soit ca aiest mucos soit c'est des gens qui
ont compris qu'il fallait mettre un masque [l rit]

SUZY : C'est le contraire, c'est plutét rassurant ?
ROMUALD : QOuais, je trouve c¢a plutdt rassurant,.oui

SUZY : D'accord. Et ca tarrive de le porter dareutles situations ce masque qu'a
I'h6pital ?

ROMUALD : Euh ... oui, en salle d'attente du médecaitant y a des gens autour, qui
en hiver sont tous enrhumés du coup, ben, benadese... déja qu'on tousse, toujours
dans le méme but. Déja qu'on tousse, on va pahstaer et tousser encore plus. Ben
voila et pour le coup ca fait encore plus bizatmezcmédecin traitant, la c'est I'hépital
c'est a peu prés normal, le médecin traitant, plest I'idée « Oh la! Il a un truc grave
lui» [l rit].

SUZY : Les gens tu as le sentiment qu'ils te regardutrement

ROMUALD : Ca me fait plus rire qu'autre chose. Huaspils s’inquiétent pour rien. Je
trouve c¢a rigolo voila.

SUZY : Du coup c'est un médecin de quartier ?
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ROMUALD : Quais.

SUZY : Des fois ¢a t'arrive de croiser des genstquepnnais autrement dans cette salle
d'attente ?

ROMUALD : Euh... non parce qu'il est assez loircHez moi de |a ou j'habite et de la ou
est mon école. De la ou j'habite ¢ca forme un petriangle, médecin traitant, école et
chez moi donc non personne.

SUZY : Ca ne t'est jamais arrivé, d'étre... d'accord.

SUZY : Est-ce que tu aurais une situation, un exendp évoquer d'une précaution
d'hygiene que t'as respectée ou pas, et qui tquéey dans ton suivi.

ROMUALD : Euh... ben justement dans... quand oit &dAssociation A, entre nous,
entre mucos, et bon, il y avait une boum, forcémetnon avait le droit de se... de danser
ensemble du coup, mais on était obligé de portemdets en plastique. Justement, voila
tout, voila. Et ca fait bizarre porter des gantpkastique pour toucher les autres. Du coup
voila.

SUZY : Vous aviez le masque et les gants ?

ROMUALD : Et les gants ouais

SUZY : Et toi tu avais dansé avec euh...

ROMUALD : Avec les autres, les uns avec les aut@@sne portait pas d'habitude parce
que, bah on avait pas besoin forcément de se tguethea fait bizarre de devoir porter
des gants, parce que c'était la premiére fois gueejttais des gants pour faire attention a
ce que je touche, enfin, quand on est en courdidde; OK, c'est pour pas recevoir des
trucs mais la c'est pour, on porte des gants patéger. La par contre ca faisait bizarre.

SUZY : Et qu'est-ce que tu as pensé a ce momeént-la

ROMUALD : Euh... j'ai pensé que c'était peut-étrepeu abusé, mais bon, avec le recul
c'est vrai... que non c'est pas abuser.

SUZY : Ouais aujourd'hui t'es convaincu que c'ékt @

ROMUALD : Enfin, surtout quand on les met, quandi@met on dit « Ah ouais quand
méme ! » et puis au final... tout bien réfléchi...

SUZY : D'accord mais plus jeune, t'avais, t'éthis peune ?

ROMUALD : Oui j'étais beaucoup plus jeune.

SUZY : D'accord, et & ce moment-la tu trouvais rganvent dur.

ROMUALD : QOuais

SUZY : De devoir respecter ¢a, t'avais pas envile daire.

ROMUALD : Non, mais je le fais quand méme, commg te monde le fait, donc...

SUZY : Etil y a d'autres situations au quotidiendehors de ces rencontres entre vous ou
tu ressens un peu ces... tu ressens ces truceelizarfait de devoir faire attention ?

ROMUALD : Euh...ouais, toutes sortes de petitsgrucEuh, par exemple & un moment
enfin. Quand je me brosse les dents, donc cheatess c'est on se brosse les dents, puis
on a un petit gobelet on pose la brosse a denssvoila. Et moi, j'ai un bac ou trempe
une solution désinfectante justement ou je doispiesr ma brosse a dents pour éviter qu'il
y ait des germes qui se développent dessus, lalp@aup je trouve ¢a vraiment abuser
[Il rit] euh ...

SUZY : Ca tu le fais tout, tout le temps ?



XIX

ROMUALD : Ben justement je le fais de moins en nsgarce que je trouve vraiment ¢a
trop poussé. Parce que pour moi on la nettoie Umenfois qu'on s'en est servi, on la met
dans un endroit sec pour pas que ca soit humide'itly ait des germes et tout puis je
trouve que c¢a suffit quoi. Tu la rerinces bien awdm I'utiliser, je sais pas, voila. Euh...
euh... au quotidien c'est, c'est difficile de treutein, quand on s'est habitué a plein de
trucs méme si les autres le font pas on s'y estudgab

SUZY : Il y a des choses que tu as mises en plageestu trouves ¢a un peu bizarre.

ROMUALD : Euh, si euh, du coup c'est ma mére quale euh ... tous les jours devoir
nettoyer on fait les poussiéres chez moi beauctusp gpuvent que, en particulier dans
ma chambre, beaucoup plus souvent que chez lessaiteuh quand on se nettoie quand
on se seche les mains aprés s'étre lavé les naisesviette qu'on utilise faut la changer
tous les jours, toujours parce que ben... pas eropa aussi je trouve un peu poussé bon,
comme on a pris I'nabitude.

SUZY : Et comment ¢a se passe quand tu vas... ¢lesnpas a la maison ?
ROMUALD : Quand je suis pas a la maison je le fais.
SUZY : Ouais, ¢a t'empéche pas de...

ROMUALD : Souvent parce que quand je suis pas mdaon, en fait, c'est que j'suis
chez, chez les autres et bon je me vois mal ariparexemple, si je dors la-bas, arriver
dans la salle de bains et changer moi-méme laetenalors que je ne suis pas chez moi
quoi ! Voila.

SUZY : Et euh, du coup c¢a tinquiéte ca te... faiffcemment quand t'es ...
ROMUALD : Quand j'suis chez moi, ou ?
SUZY : Non, quand t'es pas chez toi.

ROMUALD : Ben, non, parce que justement quandg'sais chez moi, je fais comme les
autres donc, je trouve ¢a déja plus reposant, gotlemets, puis euh voila je me dis, bah
pfff c'est normal, je me dis pas « Ah merde ! faitdyue je fasse comme c¢a ! ».

SUZY : T'y penses pas.

ROMUALD : J'y pense pas.

SUZY : Tu dis que c'est plus reposant, c'est fatigjule respecter tout ¢a ?
ROMUALD : Ben surtout le fait de devoir y penser.

SUZY : Tu trouves que c'est fatiguant.

ROMUALD : Oui, déja qu'on pense a pas mal de trdespir prendre des médicaments
avant, apres les repas. Quand les préparer le matasoir, euh, avant d'aller se coucher
faut pas oublier de prendre aussi un médicamerguletfaut pas oublier d'aller a tel
rendez-vous médical.

SUZY : Il y a beaucoup de choses qui trottent.
ROMUALD : Qui sont contraignantes.

SUZY : Et tu sais pas mal de choses, jai l'imposssur toutes ces précautions,
pourquoi, comment il faut s'organiser. Commentajgsris tout ¢a ?

ROMUALD : Bah, I'Association A, tout ce qu'on faiséa-bas, parce qu'on nous l'avait
expliqué, euh, tout ce que je fais chez moi c'este que au tout début, quand j'étais
vraiment petit, on... il me semble qu'on a expliguéna mére que ¢a serait bien de
prendre deux, trois précautions en plus a la maislatamment le truc de la brosse a
dents. Ah et je ne bois pas d'eau du robinet, gi@bdis de I'eau c'est que en bouteille,
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¢a aussi, c'est bizarre. Euh par exemple on estsdaurant et qu'on demande de l'eau,
bah c'est pas de I'eau en bouteille. Une carafeidievont pas prendre une bouteille et
vider de I'eau dedans donc voila quoi.

SUZY : Tu bois pas ?

ROMUALD : Ben si je bois, parce que faut bien gaébpive quoi, donc et je vais pas
me... enfin... et on faisait ¢a quand je suis en lfangit qui avait ma mére a coté, c'est
souvent ma mére qui est a cheval la-dessus, eesbelle ramenait une petite bouteille
d'eau pour que je boive et pas a la carafe d'eais, quand je suis avec des amis et tout,
je pense jamais a partir de chez moi avec une itleueau et, il faut bien que je boive,
et je prends la carafe quoi! Et euh, comme je pagsmal apres, je me dis que ca sert
vraiment a rien, donc je me doute qu'il y a quarédne une petite part de vrai, que c'est
mieux si on le fait, mais euh, de la a le fairet tteutemps, tout le temps, je trouve ca
vraiment tres embétant et c'est vraiment plus dée de c'est embétant de toujours devoir
y penser plutdt que... et de le faire, oui aussi !

SUZY : Oui. Et ¢a tu trouves que c'est pas adapaévie ?

ROMUALD : Et par exemple, la je suis en étude rggvaille beaucoup, par exemple cet
aprés-midi, euh on m'avait dit, enfin ce matinnga dit, euh, parce que j'ai pas cours cet
aprés-midi, c'est pour ¢a que je peux étre la.

SUZY : Merci.

ROMUALD : Et euh [ll rit] et euh on m'a dit, euhiehs bien cet apres-midi, on va
travailler parce que on a des projets a rendrevaDiaire tel projet, enfin avancer sur tel
projet et moi je fais a non je dois aller en cotadidn a I'hopital. Et ¢a arrive plutdt

souvent, euh ou alors chez le kiné euh non le &iegt plus facile a déplacer mais au
niveau de I'h6pital ouais c'est un peu embétardutpabilise un peu, on devrait dire ¢a,
dire « Ah ! ben non désolé mais je vais devoirefga. », donc ouais...

SUZY : C'est recu comment ?

ROMUALD : Ben, comme je suis avec des personnesjgumnnais bien et qui me
connaissent bien et puis, c'est parce que quaralg'aommencé les études y a des gens
que je connais un peu moins, mais ils sont suptilgedonc voila, ils me comprennent.
lIs font « pas des soucis, t'inquiete, tu nousgdiand t'as fini puis on s'appelle et on fait
¢a... par voie interposée, par écran interposé". Maila c'est toujours un peu embétant
quand on dit désolé je peux pas, et que la rai®ssh garce que justement y a une raison

médicale.

SUZY : Oui. Et euh ¢a t'arrive a priori de parfo&s pas respecter ces mesures d'hygiéne ?
La derniere fois que ¢a t'est arrivé c'était qesi tirconstances ?

ROMUALD : Ben, par exemple, quand je suis chez mpire, pareil au niveau des
serviettes, euh enfin, elle, elle est au couramst@as que ca la dérange, c'est pas que ¢a
la dérangerait que si jamais j'étais précautionretupointilleux sur des tas de trucs et
justement c'est méme elle qui fait plus attentiama que moi je fais attention a moi.
Quand ca m'arrive d'oublier de prendre un médicareamt d'aller a table. C'est elle qui
me le rappelle, elle qui me le rapporte. Donc voila

SUZY : C'était des mesures d'hygiéne pour la maPson

ROMUALD : Que je fais a la maison mais que je faas chez les autres.
SUZY : D'accord.

ROMUALD : Déja que je trouve ¢a un peu pousséradeson, chez les autres...

SUZY : Et pourquoi tu ne les respectes pas ? Rpree'est génant d'imposer ¢a ?
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ROMUALD : ...C'est, enfin... Y a d'un c6té, on se ditst pas forcément nécessaire,
parce que justement on trouve ca poussé, et psi$ dun autre coté c'est aussi un ras-le-
bol a force de devoir les faire et justement erspahque c'est pousseé.

SUZY : D'accord.

ROMUALD : Donc on se dit c'est bon.

SUZY : Pas envie.

ROMUALD : Pas envie.

SUZY : C'est chez les autres que tu t'autorises@as le faire ? Pas chez toi ?
ROMUALD : Ben... chez moi un peu moins.

SUZY : Qu'est ce qui fait que tu les respectes maez toi ?

ROMUALD : Parce que y a tout qui est fait pour, paemple au niveau des serviettes
euh... y a, on a un placard avec trois tonnes daesrs, pour les changer justement.
Euh, le truc pour la brosse a dents ben j'ai manjlistement pour mettre ma brosse a
dents pour la désinfecter, c'est le genre de tai@gpas chez les autres, donc euh voila
quoi. C'est plus facile de respecter les précasitbtiez moi que chez les autres.

SUZY : Et t'invites parfois du monde chez toi ?

ROMUALD : Euh pas tres souvent, je vais souventzdee autres. Parce que fin aprés
c'est pas une histoire de raison médicale et Rartce que je peux quand méme inviter
quelqu’un chez moi !

SUZY : Et ils voient les précautions d'hygiene dqugorends chez toi quand t'invites du
monde ?

ROMUALD : Non ils font pas attention. Ca se voitspguand j'suis chez moi c'est des
gestes automatiques, donc, ils se disent pas qudesetrucs faits particuliéerement. lls
trouvent ¢a que c'est une habitude pour moi daite £t du coup voila ... lIs se posent
pas de questions.

SUZY : Des habitudes de la famille.

ROMUALD : lIs pensent plutdt que ces des habitutkeshez moi que pour moi.
SUZY : D'accord.

SUZY : Et a I'hdpital, ¢a t'arrive de pas les respe?

ROMUALD : A I'hopital, je fais vraiment tout comnilefaut.

SUZY : Qu'est-ce qu'il fait que tu les respect@sit comme il faut & I'hopital ?

ROMUALD : Ben... déja c'est un c6té psychologiqueigOn est a I'hdpital donc on est
la pour se faire soigner. Du coup faut pas décomem fait tout ce qui faut pour, qu'on
nous a demandé de faire.

SUZY : C'est par rapport aux soignants ?

ROMUALD : Par rapport aux soignants par rappoguh ouais et puis méme justement
du c6té y a aussi du cbté on sait aussi qu'y anitl@ebes donc, euh on puisse prendre des
précautions.

SUZY : Tu trouves qu'elles sont plus justifieethapital qu'a la maison ?
ROMUALD : Quais.

SUZY : D'accord.

SUZY : A I'hépital c'est vraiment important pour %o
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ROMUALD : Ouais. Je pense aussi. Je pense quewashent important a I'hopital,
plus que chez moi ou chez les autres.

SUZY : D'accord. Tu penses qu'y a plus de risques ?

ROMUALD : Oui. Aprés quand je vais dans des endrpitblics, par exemple, dans un
endroit tout béte, des toilettes, je prends pluprdeautions, toujours, que chez moi ou
chez les autres. Apres c'est effectivement quarst des toilettes publiques. Voila.

SUZY : Tu peux dire un peu les précautions querémgs quand tu vas dans les toilettes
publiques ?

ROMUALD : Ben déja je regarde I'état [ll rit]. Puisi je ne suis pas trop presseé, que...,
et que c'est vraiment dégouttant, j'essaie d'ateedde voir un peu. Soit d'attendre de
rentrer chez moi, soit de voir un peu plus... la®gais il peut y avoir mieux, si je sais.
Si je pense avoir enfin si y a un endroit que jenads qui est mieux, ou que par exemple
siy a un grand restaurant a c6té ou euh soifjidft, soit quand j'ai vraiment pas le choix,
ben si je veux m'asseoir je mets du papier toiletitela cuvette et voila. Et méme en
faisant ¢a j'essaie le moins possible de touchener& y a du papier toilette en fait [ll
rit]. Si je perds I'équilibre et que je dois m'assen urgence, méme si y a du papier
toilette en fait j'évite de m'asseoir [ll rit] dowoila.

SUZY : Tu pourrais attraper des germes comme ¢a ?
ROMUALD : Quais.
SUZY : Y a d'autres choses que du papier toilette ?

ROMUALD : Ben si y a des trucs par terre, j'essieene pas marcher dessus quoi, ¢a
c'est tout le monde. Ben ca par contre c'est s@rfais que je suis sorti des toilettes siy a
des lavabos a c6té, par exemple sur une aire dbagg la je vais me laver pendant une
bonne minute, les mains plusieurs fois avec plusieoups de savon. Parce que...

SUZY : D'accord. Parfois je sais qu'y a certains@s a I'hdpital qui ont des précautions
d'hygiene un petit peu plus rigoureuses a respeliesais ¢a toi ? T'en as déja entendu
parler ?

ROMUALD : Des mucos qui ont plus ? Ou des persommegénéral ?
SUZY : Oui des personnes suivies au CRCM, des mutos
ROMUALD : Non ¢a ne me dit rien.

SUZY : Cate ditrien ?

ROMUALD : A part le coup du « on est tous obligé&spmbrter un masque ». Je ne vois
pas plus.

SUZY : D'accord.

ROMUALD : Je pense qu'on est toujours obligé dpeeter les mémes obligations, enfin
les mémes précautions.

SUZY : Et si on parle des précautions a I'hépitliest ce qui te pose le plus de
problémes avec ces mesures ? Qu'est qui est Ieiffiade ?

ROMUALD : Bah, toujours un peu le masque, c'eseasshiant de porter un masque
euh...

SUZY : Parce que c'est pas agréable ? C'est pdr ¢a
ROMUALD : C'est vrai, c'est pas agréable, puis, oeist juste pas agréable.
SUZY : Juste ca.
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ROMUALD : Au début, les premiéeres fois qu'on partemasque quand on va a I'hépital
y a aussi le coté de... on a un peu peur du regesdautres. Mais, bon quand on a
vraiment pris I'habitude, ce qui est mon cas. ©n But totalement y a plus que le coté
c’est pas agréable de porter un masque. Surtcétedi rit].

SUZY : Tu dis le début. Tu te souviens toi des péees fois ol tu as du porter un
masque ?

ROMUALD : Ben je me souviens. Ah autre chose pantreohélas si y a toujours le coup
de porter un masque c'est vraiment génant au niveaegard des autres. Euh hdépital ca
va. Salle d'attente d'un médecin traitant ca pkert @ncore, mais quand on est au zoo et
qu'on doit porter un masque parce qu'on est daesserme qui est humide et qu'on est
obligé de porter un masque justement parce quehtieside et qu'y a des tas des trucs
qui se baladent au niveau aérien, la par contst tres génant. Parce qu'il y a plein de
monde et c'est un endroit public et ils se demanglégry a quelque chose de dangereux,
et 14, ils te regardent vraiment bizarrement. Donda. Et la je suis beaucoup plus
réticent a porter un masque, donc soit j'y vais eams, la ou il faut porter un masque,
soit je vais plus, euh, si j'ai une écharpe je phis vouloir, plutdt mettre une écharpe. On
se dit qu'il a froid et voila, et ouais je trouxeetgeaucoup plus génant déja.

SUZY : Les masques dans les lieux publics.

ROMUALD : OQuais, pareil si je devais porter un masglans la rue, je trouverais ¢a

bizarre, je ferais vraiment ¢a jamais. Euh aussinduj'étais plus petit, en primaire, ¢a

remonte a tres, trés loin, il y avait, ils faisadidas travaux a la cantine. lls refaisaient tous
des travaux. Il y avait de la poussiére et quandastait en récré, j'étais obligé de porter
un masque et je trouvais pas ¢a rigolo du toutit]lsurtout quand on est petit quoi.

SUZY : C'était difficile.
ROMUALD : C'était vraiment beaucoup plus difficde supporter le regard des autres.
SUZY : Comment ¢a s'est passé cette période ?

ROMUALD : Ben jusqu'au moment qu'ils refassentdatme, j'étais tout le temps avec le
méme groupe d'amis et ils étaient au courant. disde@mandé, en cours, pourquoi je
portais un masque. Ca allait bien qu'ils s'inquiefas et une fois que j'ai expliqué une
fois, les amis ca va. Aprés les autres c'est thuvdnt te voir. « Pourquoi tu portes un
masque?» tu leur expliques que c'est... t'as pas i donner beaucoup d'explications.
Tu dis parce que je suis malade voila et euh...

SUZY : Etil y a eu des mots difficiles ? Des cteophus difficiles que d'autres ?

ROMUALD : Non, ils viennent juste te voir pour terdander pourquoi tu portes un
masque. lIs trouvent ¢a bizarre. Y a pas de « Afldwait pas ce cote ...

SUZY : C'était difficile quand méme d'afficher ¢éoat le monde.

ROMUALD : Ouais méme s'ils ont pas des réactiongatiges, ils te regardent quand
méme, du coup c'est bizarre.

SUZY : Et tu me parlais du zoo pour porter le masdquy a d'autres endroits ou tu es
obligé de porter un masque comme ¢a ?

ROMUALD : Souvent... euh... mais 'y vais plus. Ddes parcs d'attractions, quand y a
des attractions avec de l'eau, et bon ben c'eitples eaux plus ou moins stagnantes,
donc méme si ¢a bouge et tout, c'est toujours laenéau quoi, et du coup je portais un
masque et je le fais de moins en moins.

SUZY : Tu fais de moins en moins quoi ? Le faitpdeter le masque ou d'aller dans les
parcs d'attractions ?
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ROMUALD : Non de porter le masque, parce que j'ades trucs rigolos [l rit].
SUZY : Ca tu continues de le faire, ca t'arriveaeaae porter le masque ?

ROMUALD : Oui, enfin quand je vois que souvent, teut quand en fait il y a
combinaison des deux. Quand c'est un endroit ¢lggi'en plus il y a de l'eau, la je le
mets, parce que bon. On sent en plus, euh... c'estaiet tout, on a chaud, on sent que
c'est humide, donc la il faut pas déconner, maanduwc'est des trucs en plein air, par
exemple au parc d'Astérix, y a des trucs ou cagal@ic., ca c'est en plein air, euh la je
ne le mets pas.

SUZY : D'accord. Et la ¢a va le regard ? On netmrde pas trop ?

ROMUALD : Ben en fait, souvent quand c'est desdbedasur I'eau, c'est dans des grottes,
c'est des décors a observer et du coup ils regaadéextérieur et pas a l'intérieur. lls ne
regardent pas moi.

SUZY : Donc c¢a ne te géne pas, daccord. Et esfuee par rapport & ces mesures
d'hygiene, il y a des trucs que tu trouves biems faciles ? Qui sont positives ?

ROMUALD : Bien la je trouve ¢a bien d'avoir le masq
SUZY : C'est embétant mais tu trouves c¢a bienutetst ce qui est bien avec le masque ?

ROMUALD : Ben... prenons l'exemple de, des parestrdctions quand c'est dans un
endroit clos. On sent quand méme, plus ou moirenee protége quoi, parce que y a du
monde, on se sent en danger par exemple quandhoirgamidité etc. et qu'on met un
masque, on ressent vraiment l'utilité du masqué quo

SUZY : D'accord.

ROMUALD : Méme a I'népital, bon y a pas d’humid@@tout, mais on sait qu'y a des
germes.

SUZY : On se sent en danger.
ROMUALD : Ouais voila.
ROMUALD : On se sent. On sait qu'on doit le porgarce que y a vraiment...

SUZY : Tu le sens, tu le ressens en toi. C'estsidaations ou tu dois le porter. Et quand
tu ressens en toi que tu dois porter le masqueaestugne l'as pas ?

ROMUALD : Ben...
SUZY : Tu fais autre chose ?

ROMUALD : Si j'ai une écharpe je mets une échagfiefait chaud et que j'ai juste un
tee-shirt, je mets mon tee-shirt devant le neadanasque avec ce que je peux trouver,
méme si j'ai pas de masque.

SUZY : Tu trouves des, d'autres solutions ?

ROMUALD : Je préfére vraiment me protéger le migossible que je peux.

SUZY : Mais avec le tee-shirt et I'écharpe tu tesgarotégé ?

ROMUALD : Méme si je sais dans le fond que c'est guassi efficace, je me dis...
SUZY : Ca sert quand méme.

ROMUALD : Y a pas rien, et je me protege quand mé&meninimum. Ca va aller.
SUZY : Oui. Y a des situations ou tu t'es dit wagas aller »? Ce que j'ai fait c'était...

ROMUALD : Hum... non pas trop, non. Parce que gesplus ou moins de me protéger
gquand je me sens en danger.
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SUZY : D'accord. Et t'as déja fait des liens papm@t aux germes que tu peux avoir, et &
des situations ?

ROMUALD : Euh, ouais toujours les parcs d'attratsio
SUZY : Natation ?

ROMUALD : Non toujours les parcs d'attractions.
SUZY : Parcs d'attractions. Pardon.

ROMUALD : Ah, en parlant de natation justement, @mprécaution ben, je vais pas a la
piscine.
SUZY : Ouais, jamais ?

ROMUALD : Jamais. Parce que c'est de I'eau stagnainméme avec tous les produits
pour nettoyer et assainir I'eau, qu'ils mettentadsd ben... La seule fois que jai, déja
pendant toute la période primaire et college jesmis pas allé a la piscine. Fortement
conseillé d'y aller et ma mére m'interdisait digra¢n fait.

SUZY : On t'a conseillé d'y aller ?
ROMUALD : Ben, non, on m'a conseillé de ne paderal
SUZY : Ah de ne pas y aller, d'accord.

ROMUALD : Parce que ma mére transformait ce forta&eillement en interdiction
compléte. Elle veut pas. Et on a essayé quand mérheée, une fois, et a la fin du cycle
de piscine, j'étais infecté, vraiment beaucoup.

SUZY : D'accord.

ROMUALD : Donc, euh... plus jamais.

SUZY : C'étaitlié a ca ?

ROMUALD : Ouais, pour moi, c'était lié a ¢a, oudida limite piscine en plein air.
SUZY : Oui.

ROMUALD : Mais Ia, quand j'ai des souvenirs de qudg allais au lycée on sentait
vraiment le, le c6té serre, avec I'humidité et &tubuais. Donc oui, vu cette situation, je
me suis senti géné, j'ai rien pu faire parce quejpeux pas. Je peux pas, c'est la piscine.

SUZY : Quand tu es allé, tu sentais vraiment géiit..., c'était pas bon pour toi ?

ROMUALD : Déja, rien qu'a I'odeur en rentrant démpiscine, en sentant les produits et
tout, on fait « hum oui, quand méme !» [ll rit] puine fois qu'on est a c6té de la piscine,
on ressent vraiment, on cultive le fait que I'huBid « C'est le mal». Il faut... hum quand

méme ! [ll rit].

SUZY : T'es réceptif & tout ¢a, et t'as continuangméme.

ROMUALD : Non, en fait j'ai ressenti. C'était vrant la fin ou je ; pendant le cycle je
toussais apres la piscine. Je me suis dit, que eemiépensant et en plus on faisait ¢ca
pendant I'hiver, je me suis dit, ouais j'suis p&ue-un peu malade, enrhumé et puis quand
on m'a fait 'TECBC [Examen Cyto-Bactériologique desachats] et qu'on m'a dit « Ah !
oui quand méme ! T’as pris pas mal de pyo. ! ».bah [Il rit]. Je me suis pas posé la
question d'ou ¢a venait. J'étais sOr que c¢a veleaih, parce que avec tous ces signaux,
tous les dangers que j'avais eu, pris...j'étais \@atralr que ¢a venait de la.

SUZY : D'accord. Ca t'était déja arrivé de fairs tens.
ROMUALD : Oui.
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SUZY : Et tu parles de ces situations avec tes amis

ROMUALD : Ben oui, parce que, la, avec notre école,a un contrat avec Forestil et
Forestil c'est I'enseigne qui a Aquaboulevard et tndroit d'y aller autant qu'on veut, du
coup on m'a proposé plusieurs fois d'y aller. Spug moi ben non, désolé je peux pasy
aller. Et ben, méme si je peux pas y aller, maidaiinj'ai méme pas envie d'y aller,
justement avec tout ce qu'il y a dans la pisciaepps envie. Méme si y a des toboggans,
c'est mieux que la piscine...

SUZY : C'est compris dans ton entourage ?

ROMUALD : QOuais je leur dis, y a pas de soucigerldis vraiment pourquoi je peux pas
y aller.

SUZY : Oui.

ROMUALD : Et pas de souci.

SUZY : Et avec d'autres mucos, ¢a vous arrive depade ces précautions ?
ROMUALD : Non on parle pas.

SUZY : Tu parles pas avec d'autres.

ROMUALD : Déja que je les vois moins. Je les vaigiment beaucoup moins. Ca fait
trés longtemps que je les ai pas vus. Méme a I'éiaon A ou aprés, quand je les voyais
déja un peu plus, on en parlait jamais.

SUZY : Ouais. Vous portez un masque entre vous,sitnation ou tu as di mettre les
gants, tout ¢ca ....

ROMUALD : Ouais c'était acquis.

SUZY : D'accord, c'était naturel.

ROMUALD : On nous l'a dit une fois, puis ¢a nouggissait logique, moi ca me
paraissait logique en tous cas.

SUZY : T'as l'impression que pour les autres &Rissi
ROMUALD : Ouais.

SUZY : Et que c'est pour ¢a que vous n'en parlez pa
ROMUALD : Non, pas plus que c¢a.

SUZY : Est-ce que tu penses que ca a un impacttdans ? Euh, toutes ces mesures. Tu
m'as parlé de la piscine. Dans tes relations, afirea plus que dans les choses que tu fais
avec les autres.

ROMUALD : Euh ... Dans mes relations...
SUZY : Avec ta famille, tes amis, ta petite amiepte disais.

ROMUALD : Ben, ma petite amie, elle s'inquiéte awg voila. Euh mes amis non. Non
¢a leur parait normal que je prenne des médicam®@uotnd je fais un truc, quand je fais
un truc comme par exemple Colobreathe [Traitematibiatique inhalé]. Comme ils
m'ont jamais vu le faire, parce que je le fais mhez moi ¢ca, mais par exemple, j'ai
oublié de le faire chez moi et que je le fais emspaou quand je suis avec eux « c'est quoi
¢a ?» « Ah ! bon OK ». Voila ils posent pas plusgdestions. La famille, ben, tout le
monde est au courant, donc euh voila. Ca poseapasjtie ca de problémes au niveau
familial. C'est plus moi personnellement qui m'é@eerfin, plus un ras-le-bol personnel
gu’un probléme avec les autres.

SUZY : D'accord.
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ROMUALD : De devoir préparer les médicaments, nge @ablier de les prendre c'est le
tyran a la longue quand méme.

SUZY : Et il y a des choses, selon toi, qui powmais'améliorer ? Pour les précautions
d'hygiene que ce soit a I'hdpital ou méme en dehors

ROMUALD : Non, je trouve méme que j'en fais un prexp.
SUZY : D'accord. A la limite ¢a pourrait étre dimétu penses ?

ROMUALD : Non en fait, c'est bizarre, parce quane dis qu'elles soient toujours un
peu présentes, ces notions-la, méme un peu pougpstgsne pas tomber non plus dans
«on s'en fout » a chaque occasion de choisir éaitre la précaution ou pas, je préfere
quand méme, que ca reste, qu'y a la petite idéétemui reste. Faut pas non plus faire
n'importe quoi et méme pour moi, ¢ga me rassure ealine que je ne fais pas tout le
temps n'importe quoi.

SUZY : D'accord.

ROMUALD : Mais non, de la & dire qu'il faut en rafer, non je pense pas.
SUZY : Ni diminuer.

ROMUALD : Quais c'est bien comme c¢a. Je me rel@igsfois et puis...

SUZY : Et t'as déja fait, je t'ai pas demandé siddait des recherches, ici on t'a expliqué
mais toi t'as déja fait des recherches par ragpge ? En dehors, des choses, internet et
tout ¢a, des précautions d'hygiene, des chosesiglenandais ?

ROMUALD : Non. Bah, pas sur les précautions d'hggié
SUZY : Non ?

ROMUALD : Quand on parlait de... tel ou tel germe guibaladerait, j'en sais rien, je
recherchais ce que c'était, plutdt que les prémasith prendre et tout ¢ca. C'était plutét un
intérét... c'est bien de dire ¢a, un intérét scigntd, puis on me demande de m'intéresser
au truc, donc aux précautions qui sont derrierem@aéresse plus de savoir ce que c'est,
que de savoir quoi faire pour me protéger, pareej'g@stime qu'on me le dit, qu'on me l'a
déja dit; du coup y a pas de truc a faire en [Husoila.

SUZY : Et tu dis tel ou tel germe qui se baladerEgn entends parler comment de ces
germes ?

ROMUALD : Apres I'ECBC. Quand on a les résultatsdint'as du pyo., t'as du staph.

[Diminutif utilisé pour les germes Pseudomonas Aerosa et Staphylocoque]. Puis ¢a
m'est déja arrivé. Ah oui ! Il revient souvent ¢ddy je vais regarder ce que c'est,
comment il s'attrape, enfin je sais pas si ¢cafaitie des précautions, mais voila. Enfin
on me l'avait déja dit ¢ca, mais je suis allé veérjfienfin je crois ce qu'on me dit je
regardais.

SUZY : Et tu as appris d'autres choses comme ca ?

ROMUALD : Euh, ouais. Par contre ¢a fait longtengp® j'en fais plus. A I'époque ou

javais regardé ca, je faisais de I'immunologieS¥T. Du coup y a des différenciations

entre les champignons, les virus, les bactérietrodwais ca intéressant et moi j'adorais
I'immunologie, voila je trouvais ¢a intéressant.

SUZY : Merci. Une question qui n'a pas grand-chibseir, mais je trouve ¢a intéressant,
gu'est-ce que tu veux faire plus tard comme traZamment tu t'imagines ?

ROMUALD : Maintenant je suis dans une école d'ingénen informatique.

SUZY : La, en ce moment ?
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ROMUALD : Oui en école d'ingénieur en informatiques, ben ouais c'est ce que jai
toujours voulu faire, de l'informatique.

SUZY : D'accord.

ROMUALD : Aprés, ingénieur voila, parce que voilizn m'a bien vendu I'école que,
parce qu'elle est n°1 sur APPI, bref elle est cenaie., et voila, j'y suis, ¢ca me plait
beaucoup.

SUZY : Du coup tu veux travailler dans l'informaté] mais tu ne sais pas encore.

ROMUALD : Euh je serais plus porté sur la sécunitétce que j'ai vu des reportages,
parce qu'on m'en a parlé aussi, et que ¢a af@ment trés intéressant [ll rit] voila.

SUZY : D'accord.

SUZY : Bon écoute je te remercie. Est-ce que tispemu'il y a des choses qu'on a pas
abordées, par rapport a ce sujet ?

ROMUALD : Hum... non je vois pas.

SUZY : Quais, on a fait le tour ?

ROMUALD : Quais.

SUZY : Bon, bien, écoute je te remercie, on vatariéenregistrement.
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Entretien n° 4

Prénom fictif :Caroline

Age : 18 ans.

Sexe : Féminin.

Niveau d’étude : CAP.

Lieu de résidence : lle de France, grande couronne.

Type d’habitat : Appartement, sans ascenseur axiélae étage.
Qui vit avec lui : Son petit ami, en concubinage.

Fratrie : 2 fréres ainés, 1 petit frere.

Parents : séparés.

Profession des parents : Pere ouvrier, mére drkitee

D’autres personnes ont-elles la mucoviscidose [afasnille : Non.
Lieu de I'entretien : Chambre d’hospitalisation.

Durée de I'entretien : 42 minutes

Jour : le 16/01/2017.

Caroline respecte le port du masque et le lavagerdens lorsqu’elle est a I'hépital.
Elle a mis en place des précautions d’hygiéne dansquotidien afin de se protéger des
germes. Le risque d'une dégradation de son étaadeé passe par une contamination
éventuelle via les rencontres de personnes « nwladgpi’elle peut faire dans son
quotidien mais particulierement a I'hopital. L’hégi son lieu de suivi pour la
mucoviscidose est identifié comme un lieu a risqudait de la présence d’'un nhombre
important de personnes malades. C'est pour ceiterragu’elle accepte de porter le
masque. Il lui permet de se protéger des germes emiméme temps il lui permet de
protéger les autres des germes qu’elle pourrag-re@me transmettre. Les autres
personnes qu’'elle croise a I'hdpital peuvent étla &ois infectés ou fragiles selon ses
mots. Pour protéger les autres a I'hopital elleégstiement attentive a la propreté de sa
tenue vestimentaire.

Le port du masque, méme s'il la protege, impligaesdpporter le regard de l'autre.
Elle a le sentiment d’exposer son statut de matadeus. Elle porte le masque dans
d’autres situations comme la salle d’attente du enidtraitant et les rassemblements
organisés par une association de patients. Locesieassemblements elle ne ressent pas
le regard de l'autre porté sur elle. A I'hopitdledit que le port du masque est plus facile
a assumer quand d’autres le portent.

Elle a un groupe d’amis atteints de la mucovis@dps'elle a rencontré a travers les
rassemblements de l'association mais égalementlesirréseaux sociaux. Elle a
conscience que les personnes atteintes de muandscipeuvent se transmettre des
germes entre eux. Des rencontres sont organiséescavgroupe d’amis. lIs ont mis en
place des regles implicites afin d’éviter de sagmaettre des germes : ils ne s’embrassent

pas, évitent de se toucher et ne participent pagsemcontres s'ils sont malades. Le port
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du masque n’est pas utilisé pour ces rencontreslif@ apprécie ces rendez-vous parce
gu'elle a le sentiment de ne plus étre traitée cemume personne fragile. Le fait de
cOtoyer d'autres personnes atteintes de mucoviseidtui permet d’avoir une
représentation de ce qu’est la maladie. Elle ditvpo se faire une idée sur I'évolution de
la maladie. Plus jeune, elle a été confrontée aeddéle 2 de ses amies, atteintes de
mucoviscidose, rencontrées a I'hopital lors dequis d’hospitalisation. Elle dit que ¢a
lui a fait prendre conscience de sa maladie etcest a partir de ce moment qu’'elle a
accepté de suivre ses traitements.

Dans son guotidien elle est trés vigilante surdibpe notamment elle est rigoureuse
sur le ménage de son domicile. Son compagnon jpertimais elle dit préférer le faire
pour gu'’il soit mieux fait. Elle a identifié des dmoits a risque comme la piscine, les
salles de sports. Le risque de contamination p&gakement par le contact avec les gens.
Elle est vigilante sur les rencontres en générlie Einterdit de faire la bise aux
personnes qu’elle ne connait pas bien, préféramérs&a main. Elle a conscience que
cette pratique influence I'image qu’elle renvoie autres. Elle fuit certaines rencontres.
Lorsque ses proches sont malades elle fait enssdetene pas les cotoyer, cette pratique
concerne également son compagnon.

La pratique de ces précautions d’hygiene a eu unflience sur ses choix
professionnels. Elle a d0 renoncer a exercer |fucei dans un salon du faite d’'un
environnement peu hygiénique et des contacts &pprochés avec les gens. Elle a fait en
sorte de trouver un métier compatible avec I'agpian de ces mesures d’hygiene.

Aujourd’hui elle dit vivre au jour le jour. Elle nge projette pas dans I'avenir et
n'aime pas les projets plus loin que 2 ans.
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Entretien n° 5

Prénom fictif :Aude

Age : 17 ans.

Sexe : Féminin.

Niveau d’étude : Premiére.

Lieu de résidence : lle de France, grande couroriltegge.

Type d’habitat : Maison, partage sa chambre aveoma jumelle.
Qui vit avec lui : Parents, sceur jumelle, sceureaiaéveek-end.
Fratrie : Une soeur jumelle et une sceur ainée.

Parents : Vie maritale.

Profession des parents : Commercants.

D’autres personnes ont-elles la mucoviscidose [afasnille : Oui sa sceur jumelle.
Lieu de I'entretien : Box de consultation.

Durée de I'entretien : 34 minutes.

Jour : le 19/02/2017.

Aude se sait porteuse d'un germe de facon chronifilie sait qu'elle peut
transmettre ce germe a d’autres personnes attelatesicoviscidose mais €également en
acquérir d’autres par leur contact. Elle respeas grécautions quand elle vient a
I'hépital, comme le port du masque afin de ne passimettre ce germe. Cependant, elle
se protege également de I'acquisition de germesteTpersonne malade est a risque de
lui transmettre des germes. Elle percoit les préoasl d’hygiéne utiles pour sa santé
méme, cependant elle percoit une efficacité radatlya sceur jumelle étant elle aussi
atteinte de mucoviscidose, elle a conscience @eKilste un risque important de
transmission croisée. Elle dit d'ailleurs que «st'an cercle vicieux », cependant elle
refuse d'appliquer des précautions d’hygiene awesasur. Elle souhaite préserver leur
relation.

La principale source d’acquisition de germes, diletse protége, est essentiellement
les microbes transmis par contacts humains. Elié perter un masque dans des endroits
publics ou méme en classe si elle juge que deomees peuvent lui transmettre un
germe. Elle évite les contacts avec les personeesod lycée comme les embrasser ou
méme les toucher. Son expérience lui a montré gtte précaution était utile pour son
état de santé.

Elle a le sentiment d’appliquer davantage de piimas d’hygiéne que les autres
personnes atteintes de mucoviscidose. Notammeneowmnt le port du masque dans des
lieux publics. Les précautions d’hygiene ont étéesien place de fagon rigoureuse lors
de la découverte du diagnostic de mucoviscidose elle et sa sceur jumelle. Elle a
conscience que ses parents ont eu un rdéle impodams la mise en place de ces
précautions dans leur quotidien. Elle a pu obseajuerses parents n’étaient pas exigeant
de la méme maniére avec elle, sa sceur jumellerdgatenalade et sa sceur ainée. Méme

si elle a développé des symptbmes important de déadie avant de connaitre le
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diagnostic de mucoviscidose, elle avait le senttren vivre normalement. Elle est
heureuse d’avoir appris le diagnostic tardivemestq I'age de 8-9 ans) car cela lui a
permis de connaitre cette vie qu’elle qualifie demale. Tout a été différent pour elle par
la suite. Elle garde un trés mauvais souvenir d&vJalation de sa maladie vis-a-vis de
ses camarades. Elle garde en mémoire des paralesideuses. Elle a pergu la gravité de
sa maladie a travers ces paroles. Cette expériehed’a vécue avec sa soeur. Elles sont
restées toujours trés proches. Elle dit que celigion avec sa sceur jumelle I'a beaucoup
aidée a supporter la situation. Ce sentiment sergblproque. La réaction de I'entourage
a participé a leur isolement.

Aujourd’hui elle est encore confrontée au regard detres notamment lorsqu’elle
porte un masque dans les lieux publics. Le regagdalitres Iui renvoie la peur de la
contagion et de la gravité concernant sa maladiest@our elle la contrainte la plus
lourde concernant les précautions d’hygiene. Lergediations plus proches, elle peut y
voir de la pitié. Les amis ont plutdt une attitystetectrice envers elle. Cependant, elle
explique que la relation avec son petit ami s’estninée du fait de I'image que lui
renvoyait les autres.

Elle a tres peu d’amis. Elle limite le nombre d&gfientation afin de limiter le risque
d’acquisition de germes. Les rencontres avec sés sont de bons moments pour elle.
Elles lui permettent d’oublier la maladie. Cepertdas rencontres sont limitées par I'état
de santé d’Aude mais également celui de ses aréslifbite les contacts avec toutes
personnes qualifiées de « malades » qui pourrdésntors lui transmettre des germes.

Elle essaie de se protéger au maximum de I'actpnsite germes car elle craint les
périodes d’infections par les symptémes qu’elles/pquent mais également a causes des
traitements lourds qu’elles impliquent (perfusigmsc line, hospitalisation). C’est lors de
ces périodes d'infection qu’elle se qualifie de ad@. En dehors de ces périodes elle
ressent moins la maladie. Dans sa volonté de piréVaoquisition de germes, elle se
protege également de sources pouvant proveniredgitbonnement, ce qui a impliqué de
faire des choix dans ses activités notamment sgartBeaucoup de comportements sont
guidés par la motivation du bénéfice pour sa santé.

Ses choix, concernant son orientation scolaire guns professionnel, ont été guidés
par rapport a 'adéquation avec la maladie et segr@intes. Elle a du mal a se projeter
dans l'avenir. La principale difficulté semble vexie la difficulté de se séparer de sa

famille et particulierement de sa saeur jumelle.
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Entretien n° 6

Prénom fictif :Carole

Age : 17 ans.

Sexe : Féminin.

Niveau d’étude : Premiére.

Lieu de résidence : lle de France, grande courorilhege.

Type d’habitat : Maison, partage sa chambre aveosa jumelle.
Qui vit avec lui : Parents, sceur jumelle, sceureaiaéveek-end.
Fratrie : Une soeur jumelle et une sceur ainée.

Parents : Vie maritale.

Profession des parents : Commercants.

D’autres personnes ont-elles la mucoviscidose @afanille : Sa sceur jumelle, pense un
petit cousin mais n’'a pas de relation avec lui'eh m’est pas sdre.
Lieu de I'entretien : Box de consultation.

Durée de I'entretien : 46 minutes.

Jour : le 19/02/2017.

Les précautions d’hygiene sont mises en place pouéviter d’attraper d’autres
microbes puisque Carole porte en elle le Pseudosndmauginosa. Elle nomme les
bactéries retrouvées dans ses sécrétions. Ellemsepas pouvoir s’en débarrasser. Elle
se protége toujours contre le pyocyanique pouraseque sa quantité augmente en elle.
Elle connait le risque de transmission croiséee HEl une sceur jumelle atteinte de
mucoviscidose. Elle a conscience qu’elles peuventtransmettre des germes mais
n'appligue pas de précaution avec sa sceur pouraseirgerférer avec la relation
privilégiée gu’elle a avec elle. Elles ont appestaladie tardivement et ont toujours été
proches. Le risque d'acquisition de germes respied et également identifié dans les
contacts humains, et dans les environnements hsnaidepoussiéreux. Elle pense que
I'application des mesures d’hygiéne lui ont perdespréserver son état de santé. Elle se
sent obligée de respecter ces mesures d’hygiermespaanté et notamment afin d’éviter
les traitements antibiotiques par perfusion. Ce®gés de traitements représentent pour
elle la maladie, se sent alors différente. En deloler ces périodes, elle ne se considére
pas comme malade. Elle allége I'application desgqurions d’hygiene en été car cette
période est identifiée comme moins propice aux obies. Les précautions d’hygiene lui
ont permis de mieux comprendre sa maladie et dexm&itriser sa maladie.

Afin de se protéger des microbes elle limite se#tais avec les autres personnes,
choisie ses activités en fonction des risques lguigéntifie pour sa santé et va privilégier
les activités en fonction de leur effet positif sarsanté. Elle évite le contact des animaux
a I'exception de ses chiens. Au college, certainatéres ont di étre supprimées de son
emploi du temps pour le risque d’acquisition dentgg qu’elles représentaient. Elle évite
le contacte des fumeurs qu’elle identifie comme pleisonnes non fréquentables. Elle

choisit son orientation scolaire et le métier de’diera plus tard en fonction de la
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compatibilité avec son état de santé et I'applicaties précautions d’hygiéne. Elle a
renoncé a s’orienter vers la profession d'infirrai@rcause des germes.

Ses parents ont mis en place les précautions @hggisuite a I'annonce du
diagnostic. lls ont une place importante dans &ige et I'application de ces précautions.
Elle identifie cette période comme le début de Isatement social. Elle dit avoir vécu
normalement jusqu’'a cette période méme si elle @es symptdmes de la maladie.

Carole a le sentiment que I'application de ces maessiia isolée. Elle dit en avoir
davantage souffert enfant qu’aujourd’hui. Le regaleks autres est une source de
souffrance. Elle y est confrontée notamment lomsipiporte le masque dans des endroits
publics. Le port du masque est associé a une reajgdi’e et contagieuse pour les autres
et se sent honteuse de la situation ce qui paeueh&r a ne pas porter le masque dans une
situation qu’elle juge cependant comme nécessaire.

Carole a déja rencontré d’autres adolescents tt@éénmucoviscidose lors de séjours
éducatifs organisés par son CRCM. Elle n'a pasémipicette expérience. Elle sait que la
maladie peut se manifester différemment selon égsgmnes cependant elle appréhende
d’étre confrontée a des cas graves. Elle a peucaleglications graves et préfere ne pas
savoir. Elle se définit comme une personne stresisgéegoissée.

Carole a quelques amis en dehors du lycée. Ellgdigsen fonction de son état de
santé. Les rencontres peuvent également étre asnsiéses amis sont « malades » et
ainsi identifiéss comme a risque de lui transmetless germes. Ces rencontres lui
permettent de ne pas penser a la maladie. Cepesdartercle d’amis est limité. Elle
I'explique devant les absences scolaires imputésa maladie qui l'isolent des autres
mais également par mesure de précautions afin idéviter I'acquisition de germes
respiratoires. Cela la rend triste mais elle esd@ie faire abstraction. Et en méme temps
cela lui permet de se consacrer davantage a s#ssétu

Elle a déja eu un petit ami avec qui elle avait emsplace les mémes précautions
d’hygienes. Il a été un soutien face a la mala@ependant elle impute la maladie et la

lourdeur du quotidien a la fin de leur relation.
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Entretien n° 7

Prénom fictif :Ludivine

Age : 16 ans.

Sexe : Féminin.

Niveau d’étude : Seconde.

Lieu de résidence : Métropole parisienne.

Type d’habitat : Appartement, chambre personnelle.
Qui vit avec lui : Mére.

Fratrie : 3 fréres ainés (méme pére).

Parents : séparés.

Profession des parents : Pere retraité, mere &alari
D’autres personnes ont-elles la mucoviscidose [afasnille : Non.
Lieu de I'entretien : Chambre d’hépital de jour.
Durée de I'entretien : 43 minutes.

Jour : le 15/03/2017.

Ludivine se protége des bactéries qui proviennentektérieur quand elle vient a
I'hbpital en portant un masque. Elle sait qu’el@tde protéger mais il est difficile pour
elle d’en expliquer les raisons. Elle sait égalemprielle est susceptible de transmettre
des germes a d'autres personnes atteintes de rsocmge. Ludivine ne sait jamais
intéressée a comprendre, dit ne pas appréciemhaide de la SVT (Science et Vie de la
Terre, matiére enseignée dans le secondaire)akltmmpris que le CRCM fait en sortes
d’éviter que les patients se croisent lors de lgassage a [I'hépital. Dans
'environnement, elle est amenée a rencontrer desces de contaminations. Elle a
conscience d'un risque mais modifie peu ses prasigille a le sentiment de ne pas
pouvoir faire autrement, se trouve alors face dilemme. Elle applique des précautions
d’hygiene qui correspondent selon elle & des ptiéwea standards, c’est-a-dire qui
concernent tout le monde. Elle n’a pas le sentindentaire différemment d’autrui. Elle
les décrits comme faisant partie de son quotidiées pratiques sont devenues
machinales. Elle évoque notamment le lavage dessnaai le port du masque a I'hépital.

Elle décrit sa mére comme adepte du ménage. Eltaihgas dire si I'attitude de sa
mere vis-a-vis du ménage est liée aux précauti@maddées dans le contexte de la
mucoviscidose. Elle dit avoir toujours connue cettéude chez sa mére. Cela peut-étre
une source de tension entre elles. Elle dit quaesa va vérifier derriére elle si les choses
ont été nettoyées correctement.

Son entourage, qui est informé de sa pathologieptaddes comportements afin de
limiter la transmission de microbes vers Ludivineinme ne pas I'embrasser en cas de
« maladie ».

Elle a choisi une orientation scolaire qui semhl@ée par I'attrait pour la discipline

cependant dit que les mesures d’hygiene qui yaopliquées « I'arrangent ».
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Elle a déja rencontré d’autres personnes attetlgemucoviscidose. Elle participe a
I'organisation de rassemblement pour une assonidgopatients. Elle est en contact avec
certains via les réseaux sociaux mais ces corgaatstrés irréguliers. Elle a également
participé & un stage organisé par I'équipe du CROBL une association. Elle en garde
un bon souvenir, cela lui permet de se sentir meede vis-a-vis de la maladie. En
dehors de ces occasions elle n'a jamais rencomtrpaits malades par hasard. Elle a
conscience que ces occasions sont rares. Cepelafaprécautions d’hygiéne mise en
place lors de ce stage (port du masque lors deacEmpent en groupe) rendent les
contacts difficiles et I'ont confrontée au regass dwtres. Elle a pu y voir I'inquiétude de
la contagion et la perception de la gravité danedard des autres. Elle a également fait
I'expérience de ce regard porté sur elle, plusgealors qu’elle portait un masque dans la
salle d’attente de son kiné.

Lors de ces rencontres elle a pu observer qu'ééedt dans I'ensemble plutét
rigoureux dans l'application des mesures d’hygi&ike juge méme l'attitude de certains
comme excessive. Elle dit qu’elle ne supportera# gette vigilance de chaque instant sur
elle mais que pour les autres, c’est une habitade séelle contrainte. Cependant elle
juge cette attitude comme efficace pour se protéger microbes. Mais, elle pense
gu’exposer son corps régulierement aux microbesrid plus résistant.

Elle a le sentiment de faire suffisamment de précas qu’elle met en lien avec le
peu d'infections qu’elle développe. Cependant dberit des périodes ou elle est plus
faible donc plus sujette aux infections. Elle n& yas de contrainte dans sa gestion des
précautions d’hygiene, trouve cela plut6t posités soignants ont joué un réle important
dans la transmission de messages concernant lkesupioihs d’hygiéne. Elle les a vécus
comme des rappels réguliers, a faire rentrer dan®€te pour que cela devienne des
habitudes.
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Entretien n° 8

Prénom fictif :Jérome

Age : 17 ans.

Sexe : Masculin.

Niveau d’étude : Premiére.

Lieu de résidence : Métropole parisienne.

Type d’habitat : Appartement, chambre personnelle.
Qui vit avec lui : Parents et son petit frere.

Fratrie : 1 petit frere.

Parents : Vie maritale.

Profession des parents : Pére cadre supérieur,sagse
D’autres personnes ont-elles la mucoviscidose [afasnille : Non.
Lieu de I'entretien : Salon du CRCM.

Durée de I'entretien : 37 minutes.

Jour : le 21/03/2017.

A I'hopital, Jérdbme se protége des microbes présent portant un masque. Ces
microbes sont transmis soit par des personnes ggtadatteintes de mucoviscidose, soit
par la poussiére de travaux réalisés en ce momenthépital. Il se dit plus fragile,
attrape plus facilement les bactéries. Elles ledeath plus malade qu’un autre. Jéréme
connait le nom de celles qui sont fréequemment ugres dans ses sécrétions mais se dit
sensible a toutes sortes de bactéries. Il ne copasila différence entre un virus et une
bactérie. Il ne mentionne pas la famille des chgnmgis. Il cite une source
environnementale de l'aspergillus. Jérdme fait pdet son expérience quant aux
symptdmes liés a une contamination a aspergillus.

Il justifie la non application de certaines prédang d’hygiene sur I'absence d’effet
sur son état de santé. Il a modifié I'applicatiencértaines mesures comme boire I'eau du
robinet ou se rendre a la piscine devant la catgtatde I'absence de conséquence sur sa
sante.

Le lavage des mains est réalisé dans le quotidi@s sontrainte. Il trouve cette
précaution normale.

Sans la vigilance de sa mére il respecterait sangedmnoins bien ces précautions
d’hygiéne. Il les pense utiles mais les trouve @ghantes a appliquer. Il ne voit pas
comment elles pourraient étre améliorées. Il meli@nson adhérence aux précautions
d’hygiene avec la prise de conscience de la mal&tieprise conscience de sa maladie
s'est faite tardivement.

Jérbme a conscience du risque de transmissioréerdigporte un masque lorsqu’il se
sait en contact avec d’autres personnes atteirdeswetoviscidose. Il ne semble pas
connaitre la notion de statut bactériologique. @edpeat le port du masque est
contraignant par l'inconfort qu'il provoque. Il sitorise parfois a ne pas le porter

lorsqu’il évalue le risque de transmission crois@@me moindre.
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La mucoviscidose touche surtout ses poumons. llsest malade en période
d’encombrement. Il redoute ces périodes et lesetrmints par perfusion. Il fait son
maximum afin de prévenir ces épisodes. Pour Jérfenmus difficile avec cette maladie
et les précautions d’hygiene, c’est de devoir erepaux autres et de se justifier. Il
n'aime pas parler de sa maladie. Il estime que dadie n'est pas avancée pour le
moment.

Il participe aux rassemblements d’association dema pour le symbole que cela
représente. Il rentre peu en contact avec d’ayeesonnes atteintes de mucoviscidose.
Cependant lors de ces rencontres, il apprécie deopoéchanger sur le mode de vie et
les contraintes du quotidien. Il se compare aurseaut

Jérébme dit avoir des amis mais se dit plutbt soditdl apprécie de rester seul chez
lui plutdt que de sortir.

Sa mere tient une place importante dans la trasgmisles informations concernant
la maladie. Elle participe a la gestion des prdoaatd’hygiene. Jérébme a le sentiment
que sa mere, en voulant prendre soin de lui, nfaiupas suffisamment confiance et ne
l'autorise pas a étre completement autonome. Q&a parfois une tension dans leur
relation. Son pére est moins impliqué du fait deseaces répétées, liées a son travail.

Ses parents lui déconseillent de fréquenter cermdroits. Seul, il ne limiterait pas
ses déplacements. Cependant, il n’a pas le seritiffédre restreint dans ses activités par
la mucoviscidose ou les précautions d’hygiéne.

Les informations concernant les précautions d’hygiént été transmises a sa mére
lors du diagnostic. Sa mére lui a ensuite transkess recommandations a travers
I'éducation. Le personnel veille & ce qu’il resgetdés précautions mises en place a

I'hbpital et peuvent le reprendre a 'ordre si resaare.
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11.7 Annexe n°7 : L’analyse thématique

La taille du tableau d'analyse thématique, regratipbensemble des
verbatims par entretien, ne me permet pas de fesdif ici. Il est cependant a
disposition du jury sur simple demande. Je faisheix de vous transmettre ma
synthese des données contenues dans les thématiques

Représentations de la maladie et de ses répersution

Des précautions d’hygiéne en lien avec la maladie

Les précautions d’hygienes permettent de se protégetre les microbes
responsables d’infections respiratoires importap@sr eux. Elles sont percues
globalement comme utiles pour préserver leur éasahté. Cette représentation
s’appuie beaucoup sur I'expérience de la maladdaestliens qu’ils peuvent faire
entre I'application des mesures d’hygiéne et |¢at d@e santé.

lls percoivent des différences entre I'applicatides mesures d’hygiene a
I'hépital et a l'extérieur. Globalement les prégans d’hygiene sont percues
comme utiles mais plus particulierement a I'hopital

Il 'y a une volonté d’inscrire ces précautions ddes habitudes de vie. La
population générale peut étre considérée commegspectueuse des précautions
d’hygiéne qu’ils jugent de base. lls ont acquis desnaissances sur les
précautions d’hygiéne qu’ils peuvent transmettreo@ud’eux. lls disent, dans
'ensemble, étre satisfaits de la maniere dontajpliquent les précautions
d’hygiene méme s'ils les jugent parfois contraigearet excessives.

Cependant certaines situations de la vie de taugles nécessitent de faire
des choix entre l'acces a certaines activités ouelpect des précautions

d’hygiene.

Risque, identification d’une source de danger
Pour soi
Les microbes sont identifies comme les principadesirces de dangers.
Certains parlent de bactéries, de virus. lls samtops capables de les identifier

par leur nom. lls redoutent les infections respiras provoquées par ces
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microbes mais également les traitements qu’elldsigent. lls se décrivent alors
comme « malades » durant ces périodes.

Le risque de contamination est principalement reaca travers les contacts
humains, avec des personnes présentant des syngpiignmealadies contagieuses,
des personnes indemnes de ces symptdomes mais @l@anint porteuses de
bactéries pathogénes pour une personne atteimteicieviscidose mais également
avec les personnes atteintes de mucoviscidose. d&suraisons, I'hdpital ainsi
que les lieux de soins rassemblant des personmesifiles comme malades
représentent un danger. Les précautions d’hygiéo slans ce contexte
globalement bien admises. Elles leurs permettensalesentir protégés. lls se
décrivent comme sensibles ou fragiles vis-a-visrdiesobes.

Le risque de contamination est également idengiftéavers I'environnement
avec l'eau stagnante et 'humidité, les différetyises de poussieres (animaux,
travaux) ... L'identification de ces risques trangfier certains comportements ou
activités de la vie courante comme a risque. Hilduit des modifications de
comportements et impose parfois des choix darsckpatés.

Des agents irritants comme certains détergentsiupigochimiques ou fumée
de tabac sont également identifiés comme sourckauiger et nécessite la mise en
place de précautions.

L’expérience d’'une deégradation de ['état respiratoamene certains a
rechercher les facteurs déclenchants et ainsintifigation de sources de danger
pour mieux s’en protéger. On ressent une volonténdirise de cet aspect de la
maladie le plus souvent a travers I'application pecautions d’hygiene.
Cependant certains ont le sentiment de rendre degps plus résistant aux
infections en appliquant peu de précautions d’hygiafin d’habituer leur corps

aux microbes.

Pour autrui
1 seul des 8 adolescents interviewés n’évoque easdue de transmission
croisée entre personnes atteintes de la mucovieidioes autres adolescents
évoquent ce risque sans inquiétude particuliesesdht davantage préoccupés par
le risque de transmettre a l'autre que par une tée#a contamination. Une
adolescente précise le germe (pyocyanique) domt edit porteuse. Elle a

conscience qu’elle peut le transmettre aux persoatieintes de mucoviscidose et
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a renoncé de ce fait a la profession d’'infirmiddans ses conditions il leur est
tout a fait naturel de porter le masque ou de gjgkr. Certains disent reconnaitre
les personnes atteintes de mucoviscidose par tedpanasque et la similitude du
parcours de soin au sein de I'hdpital.

Certains globalisent le risque d’infection respina a la population générale
et ont la volonté de transmettre leurs connaissasce la prévention de ces

infections a leur entourage.

Perception sensorielle
Lors de I'évaluation d’'une situation comme a risdpueerception sensorielle
peut étre utilisée. On voit des adolescents dédaireensation de l'air inspiré
comme humide voire lourd, synonyme alors pour éur danger.
Certains vont observer, écouter leur entourageréclaerche de signes comme
la toux ou les éternuements pour évaluer la dasgérdu contact. La distance

avec cette personne est également prise en compte.

L’'avenir
Globalement on ressent une difficulté pour cesest@nts a se projeter dans
I'avenir. On ressent une anxiété concernant lesriitades liées a I'évolution de

leur maladie

La maladie
La grande majorité de ces adolescents se définiseemme fragiles. lls ne
ressentent pas la maladie en permanence. lls se@atéccomme malade lorsque

des signes d’infections respiratoires sont présents

Vécu et socialisation de la maladie

Révélation de la maladie/ confrontation au regkrdlautre
Le port du masque est une pratigue d’hygiéne qposs beaucoup ces
adolescents au regard de l'autre. lls y sont comd® a I'hbpital, dans des
structures de soins telles que les salles d’attdetanédecin traitant, et pour
certains a I'école ou lors d’activités diversesilgutentifient comme a risque. lls
percoivent dans le regard de l'autre une imagetivegaynonyme d’une crainte
de contagion d’'une maladie grave. Le masque dtateention sur eux d'une
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facon péjorative. Parfois ce regard est accompdgngaroles avec des mots qui
peuvent les blesser ou bien ils se voient dandidiation de devoir répondre a

certaines interrogations. Certains disent avoittéidre masque est moins difficile

a assumer lorsque d’autres personnes sont dan8nhe rsituation qu’eux comme

a I'hopital ou lors de rassemblements organisésdparassociations de patients.
lIs ont alors le sentiment de ne pas étre seul datts situation. Parfois, quand le
regard de l'autre est trop difficile & supportexr wiont retirer leur masque méme
s’ils estiment qu’il est nécessaire, ou bien reeorccertaines activités.

Le masque semble étre la principale cause de térélae la maladie
cependant certains soins comme les perfusions ams Béviction de certaines
activités peuvent egalement les confronter au cedan’autre.

La révélation de la maladie est souvent sourceld@isent. Certains ont vécu
une mise a I'écart avec des souvenirs doulouredanmoent durant I'enfance.
Beaucoup évitent de parler de leur maladie autteuxd Les personnes qui sont

misent dans la confidence sont des personnes @ethegées de confiance.

Relations entre pairs malades

La mucoviscidose étant une maladie rare, les cmessle rencontrer les pairs
malades sont offertes par les CRCM ou par le méigsociatif. Certains utilisent
les réseaux sociaux mais plutét pour maintenir wekation déja établie
auparavant.

Tous les adolescents ne réagissent pas de la mégoae face aux pairs
malades. Pour certains ces rencontres les metiatiffieulté en les confrontant a
I'évolution de la maladie, I'attention est alorsrige sur la comparaison des
symptémes. Un autre dit vouloir éviter de parlelalenaladie. Pour d’autres ces
rencontres sont plus appréciées, tout en gardafdipan aspect informatif sur
I’évolution de la maladie, elles donnent le sentitree ne pas étre seul avec cette
maladie. Ces rencontres leur permettent des retata ils ne ressentent plus la
différence. Les relations sont toutefois affectpasla mise en place de mesures
d’hygieéne contraignantes entre eux. Beaucoup sartués par lI'ampleur des
précautions d’hygiéne lors de ces séjours, maiadesptent. De ce fait, beaucoup
ne poursuivent pas les relations en dehors du dadseitalier ou associatif.
D’autant plus gu’elles ne sont pas encouragée® \mitées par les soignants.

Une adolescente maintien des relations avec urpgrde pairs malades avec une
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adaptation des mesures d’hygiene. Elle y trouveégonfort notamment lors de
moments difficiles.
Certains ont le sentiment de moins croiser de paiatades lors de leur

passage au CRCM sans donner d’explications.

Relations sociales

La majorité des adolescents interviewés se déontnee plutdt solitaire. On
observe, chez certains, un isolement social diraise a I'écart des pairs mais
également un retrait, des adolescents, de la vigialso craignant une
contamination a germes respiratoires.

Chez ces adolescents des relations plus persosirslg établies avec des
personnes informées de la maladie et de ses exgamamment concernant
I'hygiene. Ces personnes adoptent une attitude ltpre peut qualifier de
protectrice envers I'adolescent.

Relations avec les proches (famille, amis, peiitss)

Les contacts avec les proches peuvent égalementi@ités si un risque de
contamination par un germe respiratoire est idéntif

Les contraintes de la maladie se transmettent aoghps. Concernant les
liens d’amitiés ou amoureux, certains adolesceim#teint cette transmission,
d’'autres la demandent. L'acceptation des contrairtd alors pergue comme un
gage de qualité relationnelle. Le refus peut engerld fin d’'une relation ou des
conflits.

Les parents, notamment la mére, jouent un réle irapbdans la gestion des
traitements et des précautions d’hygiene. lls giggnt a la transmission de
connaissances sur la maladie. lls ont un réle prede vis-a-vis de leur enfant,
rble que l'on retrouve chez certaines compagnedotéacent. A leur age, ils
deviennent autonomes concernant la gestion desrtraiits et des précautions
d’hygiéne. Cette autonomie est parfois vécue comlae poids d'une
responsabilité. Certains ressentent l'inquiétudesmqtale voire un manque de

confiance.

Relation avec les soignants
La relation avec les soignhants est une relatiotodgue durée, ou des liens

affectifs se sont parfois tissés. Cependant legnaoits peuvent avoir un réle de
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rappel a l'ordre concernant I'application des mesud’hygiene en particuliers
dans les lieux de soins réunissant les patientde @@ilance des soignants sur
I'application des mesures d’hygiéne est plutdét percomme positive avec le
sentiment d’'une attention a leur égard. Les soignaont également consultés
pour I'évaluation du risque d’acquisition de gernfase a des situations du
guotidien et ainsi que sur les comportements atadop

Les soignants ont un rdle important dans l'appaimn des mesures

d’hygiene par la famille et par 'adolescents.

Insertion socio-professionnelle
Les absences liées au suivi en CRCM et I'évictiencdrtaines activités ont
fait partie de la scolarité de ces adolescentsta®asr ont accumulé un retard
scolaire. Le choix de l'orientation professionne#iet parfois motivé par des
éléments concernant la santé. Certains ont d0 cenod des orientations

professionnelles par soucis de sante.

Ressenti/ émotions

On observe beaucoup d'inquiétude chez certainseadehts, tout d’abord
concernant I'évolution de leur état de santé. Hasuls ont une volonté de
préserver leur santé mais surtout d’éviter la swreede périodes d’exacerbation
nécessitant des traitements lourds et contraignamis eux. Beaucoup de leurs
comportements sont guidés par cette volonté, ce pguit engendrer des
inquiétudes voire de la culpabilité quand ils antsentiment de ne pas faire les
choses correctement. L’application des mesures giEng a une fonction
rassurante chez beaucoup, méme s'ils la décrivemime contraignante. lls se
sentent en danger lorsqu’ils sont exposés a desisihs qu'ils jugent a risque, ce
qui engendre de linquiétude. Beaucoup disent quligper ces mesures de
prévention nécessite une vigilance de chaque ins@artains cherchent des
moments ou oublier la maladie.

La maladie et ses contraintes demande beaucoupapl&bn a ces
adolescents. lls font preuve de beaucoup de talérars-a-vis des nombreux
renoncements qu’'impose la maladie cependant ongbsetrver de la culpabilité a
I'idée de transmettre des contraintes a leur eatgrirLa maladie provoque pour

certains un sentiment de solitude.
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Les pratiques concernant les précautions d’hygiene

Réalisées a I'hopital et autres lieux de soins

Les mesures d’hygiene respectées par les adolesadititopital sont le port
du masque et le lavage des mains. Ces mesuresasoaptées. Le terme
« obligé » ou «regle » revient régulierement comaet le port du masque.
Beaucoup respectent scrupuleusement ces précau@@mtgins s'en dégagent
légerement vis-a-vis de la contrainte que cela sionae. lls évaluent alors le
risque et adapte leur application des précautingyeene en fonction.

Certains appliquent ces précautions dans d’auiees de soins tels que les
salles d’attente des cabinets de kinésithérapeutk anédecin traitant.

Aucun n’est opposé a l'application de ces mesuieggene, ils se sentent
tous concerné par le risque d’acquisition de gemeggiratoires.

En plus des mesures qu’ils se doivent d’appligi@mganisation des soins en
CRCM est faite de telle sortes qu’ils croisent leims possible d’autres patients
atteints de mucoviscidose et leur environnementdésinfecté aprés chaque
passage. Lors de période d’hospitalisation, desurasssupplémentaires sont
mises en place, elles concernent les soignanisigemt les sorties de la chambre
pour ces adolescents.

Réalisées en dehors de I'hopital
Au domicile

Concernant les adolescents vivant chez leurs maremt observe que les
précautions d’hygiéne au domicile semblent bieneptées et posent peu de
probleme. Des regles ont été mises en place papdesnts et s’integrent a
I'organisation de la maison. On voit des regles cpicernent I'entretien de la
maison, le ménage notamment concernant les pieeas,dles régles concernant
le contact avec les animaux domestiques.

Certaines précautions sont vécues comme excessi@sscomme elles font
partie intégrante de I'organisation de la maisont sppliquées. Cependant, des
gue ces adolescents sortent de I'environnemerd dwison ils vont s’en détacher
et ne pas les appliquer.
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Pour une adolescente, le fonctionnement du domiciiedemande une
vigilance importante. Elle s’est installée depuisi @mvec son compagnon et tente
de mettre des régles en place pour minimiser ¢pesl’acquisition de germes a
son domicile. Elle doit désormais s’'impliquer déestretien de son domicile, ce
qui était auparavant réalisé par ses parents.dsieimpliqguer son compagnon
pour I'acceptation de régles au sein de leur ddeici

Pour certains adolescents, le domicile n’est pagamapspontanément lors des

entretiens a propos des précautions d’hygiene.

Vie quotidienne

Beaucoup des précautions d’hygiene du quotidierr pes adolescents ont
pour objectif de se protéger des germes transmis des contacts sociaux.
Certains vont ainsi limiter volontairement leurdat®ns sociales, utiliser des
codes sociaux difféerents comme ne plus faire la paur dire bonjour mais plutét
se serrer la main voir éviter de toucher les autestains portent le masque pour
se protéger de personnes présentant des symptémmesecla toux ou le nez qui
coule. D’autres vont se protéger le visage avemd#n ou écharpe dans une
situation similaire. Cela leur demande une vigiamt une évaluation de leur
entourage.

Quand un environnement est évalué comme a risgquadelescents doivent
faire preuve d’imagination et trouver dans un emwitrement qui n'est pas
toujours adapté a la prévention de ce risque paxirle moyen de se protéger. On
voit alors I'utilisation d’huile essentielle, I'éstion de certaines situations voire de
certaines activités.

Certaines précautions mises en place lors de heefant été assouplie apres
discussion avec le médecin du CRCM.

Certaines situations du quotidien peuvent impligdes choix compliqués
pour ces adolescents entre prendre soin de leté sarla qualité de leur vie
sociale. Un adolescent refuse de faire ce choixil@giant avant tout sa vie

sociale. D’autres vont plus centrer leur attensanleur santé.

Rencontres avec les pairs malades
Les précautions d’hygiéne mise en place lors dexorgres vont étre
modifiées en fonctions du contexte. En effet, isexplusieurs cas de figure. Les
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contacts peuvent exister entre fratrie maladegeeaanris ou alors organisée dans le
cadre d’un rassemblement de patients via une agsorou I'équipe du CRCM.

Dans le contexte de la fratrie peu de regles vair@ine regle concernant des
précautions d’hygieéne ne sont mise en place dansomgexte d’'une relation
fraternelle. La qualité de la relation prime. Ceageant, les personnes concernées
ont conscience du risque et accepte ce partagerdesg.

Dans aucune situation le statut bactériologiqgue gsemble pris en
considération.

Lorsque les rencontres sont organisées par I'égommante on observe des
précautions d’hygiéne assez importantes. Ces piénausont mises en place
pour chaque type de contact.

Les associations demandent de respecter un cen@inbre de regles,
facilitent leur application mais n’interviennentspdans la gestion contrairement
aux soignants. Se pose alors la question d’uneaioertresponsabilité des
soignants.

Ensuite lorsque des liens d’amitiés se crée ddsgégplicites se mettent en
place au sein du groupe pour prendre en considérag risque. Cependant les
précautions d’hygiene s’adaptent afin de se libé&fem certain nombre de
contraintes. Les précautions d’hygiene nécessail@ss les contacts entre
personnes atteintes de mucoviscidose peuvent semtnbje contraignantes a ce
type de rencontre, on voit alors certains refuser ntintenir des relations

nécessitant un contact physique entre eux.

Informations et connaissances

Leurs connaissances a propos du risque d’acquisitiode transmission de
germes respiratoires sont issues des pratiguesaqii mises en place et leur
compréhension. Des pratiques d’hygiene ont étésreseplace a leur domicile
des la découverte du diagnostic de mucoviscidogz @ux. Les précautions
d’hygiene, concernant le domicile et le quotidisont transmises aux parents par
I'équipe du CRCM prenant en charge I'enfant attelrds parents se chargent
ensuite de les mettre en place et de les trangetaur enfant mais également a
son entourage. Les précautions d’hygiéne misedame par le CRCM, gu’ils se
doivent de respecter lors de leur suivi, sont égate pour ces adolescents une

source de compréhension a propos du risque d'atiqoigt de transmission de
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germes respiratoires. On comprend que ces pratiQnesété accompagnées
d’explications. Les stages réunissant les patieotganisés par I'équipe du
CRCM, sont l'occasion d’explications concernant risque. En effet, ils se
doivent d’adopter des précautions d’hygiéne de rfagdus rigoureuse et
contraignantes lors de ces stages.

Certains ont fait des recherches sur internet samegttre en cause ce qu'ils
savent a propos des precautions d’hygiene. Cetteerehe avait pour objectif
d’approfondir leur connaissance.

D’autres demandent des conseils aux soignants, péusculierement le
médecin référent, afin d’évaluer I'intérét d’'unafique.

lls sont globalement satisfaits du mode de trarsionisdes informations.



